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UvOoD

Model rodiny vykazuje neobycejnou stabilitu ve vSech epochéach vyvoje lidstva
a ve vSech znamych soucasnych spolecnostech. Prakticky neexistuje zadny typ
spolecnosti, ktery by se neopiral o rodinu jako sviij zékladni ¢lanek. Rodina je také
zakladnim cinitelem demografického vyvoje, socidlni, ekonomické i kulturni
struktury. Mizeme ji téz chapat jako instituci, kterd zajist'uje spolecenské procesy,
zékladni zprostfedkujici funkce mezi jedincem a spolec¢nosti. Kazda rodina ma svou
vlasti vuni, své vlastni stereotypy a kazdy ¢len rodiny ma svou nezastupitelnou roli a

vyznam. Rodina je vyznamna svou semknutosti a vzajemnou podporou jejich ¢lend.

Co se vsak stane, pokud do bézného zivota dosud normélné fungujici rodiny
vpadne vazna nemoc jednoho z jejich ¢lenti? Jak se méni rodina vystavend situaci,

kdy vazné onemocni dosud zdravé dité?

Dité je bez podpory nejblizsich vyrazné oslabené v pritbéhu dlouhotrvajiciho a
tézkého 1écebného procesu. Pro rodinu se otviraji nové ukoly, méni se charakter
stereotypli, mohou se vyrazné zmeénit role jednotlivych ¢lenti. VSichni Clenové
prochdzi jednotlivymi stadii 1éCby, ale i riznou adaptaci na danou situaci, ktera se
muze v ¢ase meénit.

Proto se své bakaldiské praci ,,Sociologicky a psychologicky pohled na
rodinu“ zaméiim na situaci rodiny v téZkém Zivotnim obdobi, kdy vainé onemocni
jedno z deéti.

Budu zjistovat jak vaZné onemocnéni ditéte zméni rodinné vztahy, jak se
zméni dosud béZzny chod rodiny, jak se méni struktura a status ¢lenti rodiny a jaky
sociologicky a psychologicky dopad maji vSechny tyto zmény na jednotlivé Cleny

rodiny.



1 RODINA

Model rodiny vykazuje neobycejnou stabilitu ve vSech epochéach vyvoje lidstva
a ve vSech zndmych soucasnych spolecnostech. Prakticky neexistuje zadny typ

spolec¢nosti, ktery by se neopiral o rodinu jako sviij zékladni ¢lanek.

1.1 DEFINICE RODINY

Rodina je forma dlouhodobého soliddrniho souziti osob spojenych
ptibuzenstvim a zahrnujici pfinejmensim rodice a déti. Dale ke znakiim rodiny patii
spole¢né bydleni, pfislusnost ke spolecné ptibuzenské linii, spole¢na produkce c¢i
konzumace statki.' Zékladnim pojmem je tzv. rodina primdrni, co? je rodina, ve
které jedinec vyrlstd. V dospélém véku jedinec zakldda novou rodinu, zpravidla
uzavienim manzelstvi a vychovou potomka. Takovou rodinu oznacujeme jako
sekunddrni.

Nas pravni tad neptedkladad explicitné specifikovanou definici rodiny. Podle
zakona o rodiné ¢. 91/1998 Sb. je rodina hlavnim spolecenskym Uc¢elem manzelstvi
zalozeni rodiny a fadna vychova déti.?

Rodina jako skupina tvofi vzijemné zavisly systém - systém vztahii a
funkénich pozic lidi. Co se dotykd jednoho ¢lena, dotyka se vSech ¢lenid. Ve
fungujici rodin€ panuji dobré vzajemné vztahy mezi ¢leny, jasné rozdéleni iloh mezi
jednotlivé cleny tak, aby odpovidali jejich schopnostem. Rodina jednotlivci
umoziuje, aby v ni nalézal oporu, ztotoZnoval se s ni a zaroven mu dava svobodu
K tomu, aby si budoval a zachovaval svou osobni odlisnost.® Kazd4 rodina ma jistou
tradici a svoje vlastni hodnoty, jednotnou historii, specificky zplisob Zivota,

zab&hnuté zpiisoby vzajemného styku mezi jejimi &leny.*

! JANDOUREK, Jan. Sociologicky slovnik. Vyd. 1. Praha: Portal, 2001. 285 s. ISBN: 80-7178-535-
0.

2 HOLUB, Milan, NOVA, Hana. Zikon o rodiné: komentdi a predpisy souvisici: podle stavu k
1.2.2004. 6. aktualiz. a dopl. Vyd. Praha: Linde, 2004. 751 s. ISBN: 80-7201-451-X.

3 MATOUSEK, Oldfich. Rodina jako instituce a vztahovd sif.3. rozs. a preprac. Vyd.
Praha: Sociologické nakladatelstvi, 2003. 161 s. ISBN: 80-86429-19-9.

* CAPLNAN, Gerald. Dusevné zdravie v rodine a spolocnosti. 1. \/yd. Bratislava: Vydavatel'stvo
Slovenskej akadémie vied, 1970. 217 s. Sign: PK-0058.713.



1.2 SOCIOLOGICKY A PSYCHOLOGICKY POHLED NA
RODINU

Rodina je duleZitym prostiedim socializace jedince, intimity a socidalni
podpory. V rodin¢ se od narozeni utvaii osobnost ditéte. Je primarnim a
nepostradatelnym modelem spolecnosti, se kterym se dit¢ seznamuje. Nejvyraznéji
dit¢ ovliviiuje tzv. rodina nuklearni, jinak také nazyvana atomarni - je to
individualisticka, dezintegrovand a pfedevsim méstska rodina, kterd vznikla jako
dasledek upadajiciho vlivu tradi¢niho systému ptibuzenstvim, tvofena je rodici a
détmi> Rodina je také zakladnim ¢&initelem demografického vyvoje, socidlni,
ekonomicke 1 kulturni struktury. Mizeme ji téZ chapat jako instituci, kterd zajist’uje
spolecenské procesy, zékladni zprostfedkujici funkce mezi jedincem a spolecnosti.
Zivotni a kulturni Groven rodiny, moznosti osobniho a profesniho ristu jednotlivych
¢lend rodiny, problémy, piipadnd nefunkcnost jsou v podstaté obrazem poméri
Vv celé spolecnosti. Tato zakladni jednotka spole€nosti, jako schvéalenad forma souziti

lidi, podléha pravem silné socialni kontrole.

1.3 FUNKCE RODINY

Naroky a pozadavky na rodinu v dne$ni rozpadajici se industridlni spole¢nosti
stale vzristaji. Spravné fungujici rodina musi byt funk¢ni, a to hned v nékolika
smérech. Mezi zdkladni a podstatné funkce rodiny patii:

» Biologicka a reprodukéni funkce

» Ekonomicka funkce

» Funkce ochranna

» Socializa¢ni funkce a vychovna funkce
>

Emocionalni funkce a tvorba domova

Funkce rodiny spocivaji v naplnéni urcitych ukoli, které vychdazeji jak zevniti
rodiny (pfedevsim vztahy mezi rodi¢i a détmi), ale i ze vztahu k okolni spolecnosti,

jejiz je rodina nedilnou soucasti. V samotném disledku mé dojit k harmonickému a

®> JANDOUREK, Jan. Sociologicky slovnik. Vyd. 1. Praha: Portal, 2001. 285 s. ISBN: 80-7178-535-
0.



spokojenému souziti vSech zainteresovanych osob — ¢lentl rodiny. Rodina ma slouzit
Kk uspokojovani v§ech potieb jedince.

V piipadé ditéte se jedna predevsim o funkci ochrannou a vychovnou. Bez
fungujici rodiny by se lidsky jedinec nedokézal pfizplisobit okolnimu svétu a plné se
zaClenit do fungujici spolecnosti. Chybéla by zde socializacni stranka celého
vychovného procesu.

Biologickoreprodukéni funkce rodiny ma vyznam jak pro spole¢nost jako
celek, tak také pro jedince, ktefi rodinu tvofi. Pro svlij zdarny rozvoj potiebuje
spolecnost stabilni reprodukéni zékladnu. Proto je také v jejim z&jmu, aby se rodil
takovy pocet déti, ktery tyto perspektivy naplni.

Také ekonomicka funkce rodiny zahrnuje fadu aspektii. Rodina je chapéna
jako vyznamny prvek v rozvoji ekonomického systému spole¢nosti. Jeji ¢lenové se
zapojuji do vyrobni i nevyrobni sféry v rdmci vykonu urcitého povolani a soucasné
se rodina sama stava vyznamnym spotiebitelem, na némz je znacn¢ zavisly trh.

Funkce ochrannd (zaopatiovaci, pecovatelskd), spoCiva v zajistovani
zivotnich potieb (biologickych, hygienickych, zdravotnich) nejen déti, ale vSech
¢lent rodiny.

Rodina je téz prvni socidlni skupinou, ktera uci dité prizptisobovat se zZivotu,
osvojovat si zakladni ndvyky a zpiisoby chovani bézné ve spole¢nosti. Hovofime
tedy 0 socializacné-vychovné funkci rodiny. Ustfedni ilohou socializaniho procesu
v rodiné zistava ptiprava déti a mladistvych na vstup do praktického zivota. Dnes je
vSak tfeba zdlraznit také vyznam pisobeni mladSi generace na star§i (napt. v
zachdzeni s modernimi komunikaénimi prosttedky). Prodluzuje se totiz doba, kdy
mladeZe na rodice 1 prarodice v uzsi i $ir$i roding.

Zbyva piipomenout jeSté¢ emociondlni funkci rodiny, kterd je ovSem zésadni a
nezastupitelna. Zadn4 jin4 instituce nedokéaze totiz vytvofit podobné a tak potiebné
citové zazemi, pocit lasky, bezpeci a jistoty, a tak podstata a smysl nemohou byt
nikdy proménény. Lze vSak sledovat transformaci urovné a kvality, v jaké se rodina s
pozadavky této funkce vypotadava. Od 90. let minulého stoleti 1ze u nas v disledku
vSech zmén pozorovat, ze pribyva rodin, které tuto funkci (z divodu rozvodi,
dezintegrace, zaneprazdnénosti atd.) plni jen s velkymi obtiZemi, resp. neplni téméef
viubec. Nartistd pocet déti citové deprivovanych, nebo i tyranych. Rodina je také

instituci, kterd by méla pamatovat na rekreaci, relaxaci, zabavu. Jak rodina plni tuto



funkci, se projevi napi. v tom, do jaké miry travi vSichni ¢lenové rodiny pohromadé
svlj volny cas, jakym zdjmovym cinnostem se vénuji, jakym zplsobem travi
dovolené apod.6

Rodina poskytuje ditéti modely k napodobovini a identifikaci. Pfedava mu
zakladni model — model socidlni interakce a komunikace v malé socidlni skuping.
Zaclenuje dit€¢ do urcitého zpiisobu zivota a piredava mu urcité socialni pozadavky

a normy. Tim dochazi k socializaci ditste v roding, k jeho v§chovs.’

1.4 VYZNAM RODINY V ZIVOTE DIiTETE

NejduleZitéjsim faktorem, ktery ovliviiuje celkové zrani ditéte je rodina.
Vlivem rodiny se utvaii zakladni hodnotova orientace ¢lovéka, véetné jeho vztahu k
prosttedi, rozviji se vztah k sobé a buduje se sebediivéra a védomi vlastni ceny. V
rodin¢ se vSak rovnéz rozviji zdkladni smysl pro lidska préva, odpovédnost a
povinnosti. Rodice a ostatni nejblizsi ¢lenové rodiny se stavaji od nejutlejsiho veku
ditéte terem pozorovani a bezdééného napodobovéani. Formovani osobnosti byva

tedy pfimym odrazem kvality rodiny. Rodina je tak jednou ze zakladnich socidlnich

instituci.

1.4.1 PUSOBENI RODINY NA DUSEVNI VYVOJ

Po celou dobu détstvi i prepuberty jsou déti na domov a rodinu velmi vazany a
pfi dobrém vztahu, opirajicim se o respektovani jejich prav vychazeji také dobie
vsttic. Matka 1 otec jsou pro n¢ stale hlavni autoritou, byt’ ¢im dal méné neomylnou.
Pted vérnosti kamaradim dévaji vSak zpravidla prednost dobré shodé¢ s rodici.

Pokud jde o vliv rodiny na kladn€ nebo zaporné sebehodnoceni, byvaji uvadény
dva mechanismy jejiho plsobeni: ,,Zrcadlova teorie®, povazuje za nejvyznamnéjsi
pro kvality sebehodnoceni ditéte projevy vaznosti ¢i podceniovani ze strany rodicu.
,»Teorie modelu® zase shledava jako nejvyznamnéjsi faktor vlastni sebehodnoceni

rodicd, které pry dité pro sebe piebira jako vzor.

® Funkce rodiny. Portdl.cz: Knihy pro celou rodinu [onling]. 2009 [cit. 2009-08-27]. Dostupny z
WWW: <http://www.portal.cz/scripts/detail.php?id=25566>.

" CAP, Jan. Psychologie vychovy a vyucovdni.1. Vyd. Praha: Karolinum, 1993. 415 s. ISBN: 80-
7066-534-3 108.00.
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VSechny duSevni funkce ditéte jsou nepochybné vyznamné ovliviiovany
celkovou atmosférou rodiny i specifi¢nosti dil¢ich kontaktii s rodici, sourozenci i
prarodici. Souzitim s Cleny své rodiny ziskava dité¢ zakladni povahové vlastnosti, a to
méné 1 vice zadouci. V rodin¢ se rozhodne, zda bude na tvrdosti Zivota odpovidat
vytrvalosti nebo slabosti, zda se stane odpovédnym nebo lehkomyslnym.

O vysledku rodinné vychovy rozhoduje zvlasté zakladni citovy postoj rodict k
ditéti. Ani v rodin¢ se ale vZzdy nedafi sblizit vSechna stanoviska. Narusuje to pak
vychovné ovzdusi a mize to vést az k soutézeni o prichylnost ditéte, anebo prenaseni
pocitii neuspokojeni, nejistoty ¢i ohrozeni na jiné. Z nedostatku vzajemnosti se tak
vyviji ¢asto ,,pseudovzajemnost®, ve které¢ lidé jednaji, jakoby si rozuméli, ale jejich
skute¢né pocity jsou Casto zcela odlisné. Zékladni funkci rodiny, vii¢i vSem jejim
Clenim, by vSak mélo byt poskytovani bezpeli a citové opory - ze vSech nejvice
détem, které jesté nedokazi samostatné zvladnout vlastni problémy a frustrace.
Optimalni je klast diraz na vcitovani do potfeb a prozitki druhych, pozdéji i na

< . s , ;8
snahu o porozuméni a respekt k moznym odliSnym zivotnim hodnotam.

1.4.2 FUNKCE JEDNOTLIVYCH CLENU RODINY

Rika se, ze otec vede ke spole¢nosti a matka vede k lidem. KaZdy z rodicit ma
tedy nezastupitelnou roli v optimalizaci adaptace na riznych socidlnich rovindch,
at’ jde o bezprostredni mezilidské vztahy ¢i respekt k zakonlim a autoritam.

Nejvice zasahuje clo Zivota ditéte jeho matka. Jiz v raném détstvi dité citliveé
rozliSovalo vSechny projevy jejiho nesouhlasu ¢i souhlasu a snazilo se dosdhnout jeji
spokojenosti se sebou. Matka zlistava jadrem citové opory i u Skolniho ditéte. Jediné
ona totiz dokaZe sladit drobné povinnosti a radosti kazdodenniho Zivota v takovy
celek, aby dit€ uléhalo spokojené.
poskytne 1 citovou oporu, se piirozen¢ postupné, zvlasté u chlapci, ponckud
pfesouva i na vztah k otci. V této vyvojové fazi jim totiz dokaze zpravidla spise
uspokojit jak specifické poznavaci zajmy, tak i opravovat hracky atp. Chlapci tim
navic ziskavaji muzné postoje k vybéru cila, feSeni nesnazi a v neposledni fad¢ i viici

zenam. DuSevni vyrovnanost Skolniho ditéte tedy zavisi i na tom, zda se mu podafi

8 CACKA, Otto. Psychologie ditéte. 3. dopl. Vyd. Tisnov: Sursum, 1997. 156 s. Sign: PK-0127.479.
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prenést Casti divéry k matce na otce. Znacnou chybou by tedy byl jeho nezéjem,
nedostatek Casu, tvrdost trestll, pfehnand autoritativnost, netinosné pozadavky na dité
atp.

V rodin¢ vSak nevychovava jen matka a otec, ale celkova rodinna atmosféra.
Jeji soucasti je 1 souziti sourozenci, které je také vyznamnym vyvojovym faktorem
rozvijejici se osobnosti ditéte, tfebaze byvaji jen ,,bezdécnymi vychovateli“. Ve
vzajemném kontaktu zpravidla prozivaji celé détstvi 1 dospivani. Do vSech
soucasnych i pozd¢jSich vztahii k lidem pienasi dit€¢ néco ze zkuSenosti se svymi
sourozenci. Také postaveni kazdého z nich v ramci rodiny mé odlisny dopad na
charakter jeho vyvoje. Zvlast velky rozdil byva v postaveni nejmladsiho a
nejstarSiho, jinak se bude také vyvijet dit€¢ s mnoha sourozenci a jinak jedinacek, a

sami rodi¢e nikdy neprojevuji naprosto stejny postoj ke vSem svym détem.’

9 CACKA, Otto. Psychologie ditéte. 3. dopl. Vyd. Tisnov: Sursum, 1997. 156 s. Sign: PK-0127.479.
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2 DITE A NEMOC

Détstvi si ¢loveék v sobé nese po cely zivot, nebot” zaklady jeho osobnosti se
vytvaii pravé v tomto obdobi. Za kli¢ové obdobi se povazuje cely piedSskolni vék
ditéte. Obecn¢ plati, Ze ¢im je jedinec mladsi, tim je vnimavéjsi k vlivim vnéjsiho
prostiedi. Je to pfirozené, nebot’ jeho nervovy systém teprve zraje, a je proto zna¢né
plasticky a zranitelny. Zranitelnost détské psychiky je dana také tim, ze vlivy z okoli
pusobi na dit¢ piimo a nejsou filtrovany rozvinutymi psychickymi obrannymi

mechanismy. Ty se u ditéte teprve rozvijeji.

2.1 DETSTVI A JEHO VYVOJOVE ETAPY

Rozliseni vyvoje jednotlivce z hlediska jeho aspektu se dé€li na vyvoj:

» télesny (biologicky) - zkoumame jednotlivé znaky vyvoje od prenatalniho véku
ke stafi. Nejvice zmén je béhem dospivani

» dusevni (psychicky) - napt. sebevédomi, potieby, zajmy

» socialni - vztahy k rodi¢tim, vrstevnikiim, spole¢nosti

Psychickym vyvojem jedince a zdkladnimi biologickymi mezniky jeho Zivota

(poceti a smrt) se zabyva také ontogenetickd psychologie. Periodizace vyvoje

lidského jedince v dobé& détstvi je nasledujici:

1. Prenatdlni obdobi - zaCind samotnym pocetim (splynuti muzské a Zenské
zarodecné bunky), pokracuje vyvojem plodu v matéin€ téle a konc¢i narozenim.
JiZ v tomto obdobi jsou patrné urcité psychické funkce a reakce, kdy ma také vliv
na plod psychicky stav matky.

2. Novorozenecké obdobi - zahrnuje prvnich Sest tydnl po narozeni. Dilezité jsou
prvni okamziky po porodu (porodni trauma zpiisobuje pozdé¢jsi neurdzy), kdy se
poporodni kontakt s matkou (tzv. ,,rooming in*) povazuje za nezbytny.

3. Kojenecké obdobi - trva do konce prvniho roku zivota a v tomto obdobi dochazi
u ditéte jak k vyraznéjSimu télesnému vyvoji a rychlému rozvoji po strance
motorické, tak i k rozvoji vnimani provazeném s rozvojem psychiky.

4. Batoleci obdobi - zahrnuje druhy a tfeti rok, pokracuje vSestranny rozvoj ditéte.

U ditéte se rozviji jemnd motorika (samoobsluha) a tvofivost (kresleni), dité

13



dokéze vyjadrit své prani a zacina klast otdzky — rozvoj logického mysleni (vyvoj
feci). Dité si jiz uvédomuje svoje ,,ja* (jastvi).

5. PredSkolni vék - konci vstupem do Skoly, dité rychle roste a zestihluje, rozviji se
pohybova koordinace a zru¢nost, umi 3—4000 slov. V tomto véku ma dité¢ velmi
bohatou predstavivost (détské 1zi), nastupuje rychly spoleCensky vyvoj, je
pocitovana zenska a muzska role.

6. Mladsi skolni vék - od vstupu do Skoly po jedenacty az dvanacty rok, kdy se
objevuji prvni znamky pohlavniho dospivéani. Velkou roli pro dalsi vyvoj ma hra
a uceni, postupuje rozvoj mysleni, dit¢ dosdhlo urc¢ité urovné Skolni zralosti
biologické a psychosocialni (citova, motivacni a socidlni zralost).

7. Obdobi pubescence (puberta) - trva ptiblizn€ do patndcti let. Jedna se o vyvojové
obdobi plné biologickych (pohlavni dospivani), psychickych a socialnich zmén.
Dochazi k rozvoji rozumovych schopnosti, jedinec se nové zaclenuje do
spolecnosti. Je citové nestaly, vyznacuje se zménou nalad, typickd je pro n¢j
nepiedvidatelnost postojii. Snazi se postupné odpoutdvat od rodiny, hleda sdm

sebe.

Je zfejmé, Ze urcitd vyvojova obdobi spolu do znaéné miry souvisi, at’ uz se

jedné o obdobi biologické ¢i spolecenské (socialni). 10

2.1.1 VYMEZENI POJMU ZDRAVI A NEMOC

Zdravi a nemoc jsou specifickymi kvalitami lidskych jedinci. Jsou také
vysledkem oboustranného vztahu mezi organismem a prostredim.

Riznych definic zdravi je cela fada. O redefinici zdravi ze stavu neptitomnosti
nemoci na stav pozitivnitho fungovani celé osobnosti se pokusila Svétova
zdravotnicka organizace (WHO). Na jeji ptidé byla pfijata nasledujici formulace:
»Zdravi je relativné optimalni stav télesné a dusevni a socialni pohody pfi zachovani
vSech Zivotnich funkei, spoleenskych roli a schopnosti organismu pfizplisobovat se

ménicim se podminkam prostfedi“.'" Zdravi je tak chapano jako slozity komplex

0 VAGNEROVA, Marie. Vyvojovd psychologie I:détstvi a dospivani. Vyd. 1.
Praha: Karolinum, 2005. 467 s. ISBN: 80-246-0956-8.

' BASTECKA, Bohumila. GOLDMANN, Petr. Zdklady klinické psychologie. Vyd.
1. Praha: Portal, 2001. 436 s. ISBN: 80-7178-550-4.
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psychickych, fyzickych a socidlnich déji. Jako rovnovaha plsobeni vnitinich a
vngjSich Ciniteld. Z toho je také patrné, Ze se podminky zdravi neomezuji jen na
fyzicky stav. Méni se i strategie mediciny, od soustfedéni na nemoc a na odstranéni
piiznakt k podpote zdravi.

Lidskd nemoc ma slozku biologickou, psychologickou a socidlni a vSechny
t¥ urduji priibéh nemoci i postup 1é&by."? Nemoc tedy nepostihuje jen uréity organ,
ale cloveka celého. Proto se léceni musi tykat celé jeho osobnosti a nikoli pouze
poskozeného orgénu.13 Pojeti nemoci jako biopsychosocialni nerovnovahy je dnes jiz
respektovanou skutec¢nosti.

Nemoc, stejné jako zdravi, je stav. Podle definice WHO je nemoc souhrn

, . , ., v 1, 14
reakci organismu na poruchu rovnovahy mezi nim a prostiedim.

2.1.2 FAZE NEMOCI

V podstaté je nemoc reakci ¢lovéka na Skodlivé podnéty s procesudlnim
charakterem. Tento proces zahrnuje stddium latence, kdy schopnosti duSevni a
biologické adaptace nejsou prozatim naruseny.

V prodromadlni fazi nemoci se zainaji projevovat u jedince prvni nespecifické
pfiznaky jako je napfiklad unava, slabost, podrazdénost, neklid a podobné. V obdobi
manifestace nemoci se jiz zadinaji objevovat typické pfiznaky (symptomy)
sdruzujici se do syndromu, jez jsou charakteristické pro dany druh onemocnéni.
Stadium nespecifickych priznakit nemoci lze vystihnout postupnym sldbnutim
typickych symptomti a opakovanymi projevy obecnych pfiznakti nemocnosti.
Posledni ¢lanek tohoto fetézce tvoii faze rekonvalescence, ve které se nemocny

jedinec ze své choroby postupné zotavuje.™

12 BALINT, Michael. Lékar, jeho pacient a nemoc. Vyd. 1. &es. Praha: Grada, 1999. 331 s. ISBN: 80-
7169-734-6.

¥ MATEJCEK, Zden&k. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. 3. pieprac. Vyd.
Jinocany: H & H, 2001. 147 s. ISBN: 80-86022-92-7.

4 BASTECKA, Bohumila. GOLDMANN, Petr. Ziklady klinické psychologie. Vyd.
1. Praha: Portal, 2001. 436 s. ISBN: 80-7178-550-4.

¥ MLCAK, Zdengk. Psychologie zdravi a nemoci. Vlyd. 1. Ostrava: Ostravska univerzita, Filozoficka
fakulta, 2005. 84 s. ISBN: 80-7368-035-1.
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2.2 PSYCHOLOGICKE FAKTORY PROZIVANI NEMOCI

Nemoc je nevitanou soucasti lidského zivota. Vyfazuje jej z bézného rytmu a
nese sebou urcité zmeny.

Jedinec, jenz se citi byt nemocen, si vétSinou od pocatku subjektivné
uvédomuje svilj zménény zdravotni stav a soucasné se citi byt ohrozeny.

Kazdé dit¢ svou nemoc néjak proziva, néco si o ni mysli a na zéklad¢ toho se
chova. Autoplasticky neboli vnitini obraz nemoci se skladd z n€kolika stranek.
Senzitivni oblast se zabyva tim, co jedinec pocituje, tedy jeho bolestmi a potizemi.
Emocni stranka reprezentuje détské prozitky, jeho strach, tizkost. O tom co si 0
nemoci dité¢ mysli a co o ni vi svéd¢i racionalné-informativni stranka. Volni pohled
nas uvédomuje o tom, co se svymi pocity, prozitky a myslenkami dit¢ ud¢la.

Vnitini obraz nemoci je také podminén charakterem onemocnéni. Jinak bude
prozivat svou nemoc dit¢ Celici akutnimu ohrozeni a jinak dité trpici chronickou
chorobou. Nemoc vyzadujici klid na lizku, provazena bolesti s viditelnymi piiznaky
je pocitovana rovnéz odlisn€, narozdil od jejtho mirngjsitho prib&éhu. DalSim
¢initelem ovliviiujicim obraz nemoci jsou okolnosti, za nichZ probiha. Zalezi na tom,
zda se dit€ ocitd v prostedi plném podpory nebo je suzovano vycitkami ze zavinéni
nemoci. V téchto pripadech je vhodné jej ujistit, Ze nenese odpovédnost za sviij stav.
V neposledni fad€ je to psychofyzické osobnostni vybaveni ditéte, které podminuje
jeho prozivani a vyrovnavani se s nemoci nebo trazem. Ve vztahu k nemoci je
urCujici vek ditéte, prdh vnimani bolesti, temperament, zdravotni uvédomeélost,
frustracni tolerance, schopnost adaptace a fada dalSich vlastnosti.'® Détska predstava
0 nemoci, stejné jako postoj k ni, se muze ¢asem ménit v souvislosti s dlouhodobym
onemocnénim nebo nemoci opakujiciho se charakteru.

Fazi, ktera také stoji za pozornost je z psychologického hlediska
rekonvalescence. N¢které déti zlstavaji po nemoci delsi dobu apatické, bez vile a
z4jmu, jiné jsou spiSe neklidné a podrazdéné. Jejich spoleCnym znakem je brzka
unava a vétsi potifeba odpocCinku. Leckdy pozorujeme i po kratkodobém a lehcim
onemocnéni jakési zastaveni vyvoje nebo i regres, zejména u mladSich déti. Déti
Skolniho véku pfi pfechodu z obdobi nemoci do bézného Zivota je potieba chranit

pied pfedCasnym zatézovanim. Novou zatéz pro dité¢ paradoxné predstavuje 1 zména

1 BASTECKA, Bohumila a kol. Klinickd psychologie v praxi. Vyd. 1. Praha: Portal, 2003. 416 s.
ISBN: 80-7178-735-3.
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jeho role. Se znovunabytim zdravi pfichazi o roli pacienta. Po dobu nemoci bylo dité
vétSinou stfedem pozornosti rodi¢t. Pokud je z takového postaveni necekané
vytrzeno s tim, ze je uz zdravé, muze se stat, Ze se s takovou zménou nechce mifit.

V této chvili mize zpétné neuroticky utikat do nemoci.'’

2.2.1 PSYCHOLOGIE NEMOCI

Z psychologického hlediska nemoc predstavuje komplexni zaté? zahrnujici
somatické, psychické a socidlni potize. Rada odbornikt shledala, Ze kazdé somatické
onemocnéni znamend jisté mimoiddné zatizeni jeho nervové soustavy. Takové
zatézovani, pokud je intenzivni a dlouhodobého charakteru, mize vést az k naruSeni
ve vyvoji a zrani nervové soustavy ditéte. Obecné l1ze vychazet z tvrzeni, ze ¢im vice
nemoc zatézuje a vy€erpava nervovou soustavu ditéte, tim vétsi riziko hrozi jeho
zdravému psychosocialnimu vyvoji. Psychickd zatéz nemoci se projevuje
Vv emotivité, reaktivité, popiipadé ve zménach osobnosti. V souvislosti
s onemocnénim se jedinec vyrovnava s negativnimi emoc¢nimi pocity jako je bolest,

strach a tzkost. 8

2.2.2 STRACH A UZKOST

Jakékoliv nemoc znamend vzdy urcité zatizeni pro détsky organismus.
Néktera onemocnéni jsou pro dité zvIasté narocna, vyvoldvaji v ditéti strach, uzkost a
tytéZ reakce lze vypozorovat i u rodicu ditéte. Zatézujici a vysilujici jsou pro dité
bolestivd onemocnéni. Na bolest dité reaguje zejména emocionalné, zhorSuje jeho
pohodu, drazdi jej a vyCerpava.

Uzkost a strach jsou psychické jevy, jei Fadime mezi emoce. Pokud jsou
ovSem tyto emoce silné a trvaji del$i dobu, mohou mit negativni vliv na pribéh
somatického onemocnéni a na proces uzdravovani ditéte. Strach se definuje jako
nepfijemny prozitek vdzany na urcity objekt nebo situaci, které v jedinci vyvolavaji

obavu z ohrozeni. Je tedy reakci na poznané nebezpeéi a ma signalni a obrannou

Y DUNOVSKY, Jiti a kolektiv. Socidlni pediatrie: vybrané kapitoly. Vyd. 1. Praha: Grada
Publishing, 1999. 279 s. ISBN: 80-7169-254-9.

8 KRIVOHLAVY, Jaro. Psychologie nemoci. Vyd. 1.Praha: Grada, 2002. 198 s. ISBN: 80-247-
0179-0.
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funkci. Vyraz tizkost vyjadiuje hlavni pocit, ktery tento stav doprovazi. Narozdil od
strachu je pro tzkost typické, ze si blize neuvédomujeme konkrétni objekt nebo
situaci, které ji vyvolavaji, a proto byva vedle napéti doprovazena bezradnosti. Je
tedy reakci na tuSené a neznamé nebezpeci a byva zpravidla nepiijemnéjsi nez strach,
nebot’ ocekavani nepfijemné udalosti je obvykle hor§i nez samotnd udalost.
Dosahnou-li obé emoce zna¢né intenzity, hrozi psychické trauma s déletrvajicimi
nebo dokonce i s trvalymi nasledky. Cim je dité mladsi, tim je citliv&jsi, bezbranng;jsi
a zranitelnéjsi. Je proto také nachylnéjsi a méné odolné vuc¢i diskutovanym

emocim.®

2.2.3 BOLEST

Témét kazdé onemocnéni byva spojeno s bolesti, kterd je mnohdy jedinym
subjektivnim ptiznakem nemoci.

Svétova zdravotnicka organizace respektuje a uznava obecnou definici bolesti,
které zni: ,,Bolest je nepiijemnd smyslova a emocni zkuSenost, prozitek spojeny se
skute€nym ¢i moznym poSkozenim tkané nebo popisovany v pojmech takového
poékozeni“.20

Z hlediska odezvy se bolest projevuje v roving:

»  Subjektivni neboli psychické — tato rovina je spjata s prozivanim a projevuje se
verbalné (stiznosti, nafikéni apod.).

»  Pozorovatelného chovini — napt. reflexni stazeni ruky, bolestivé grimasy
obliceje, zaujeti ulevové polohy téla.

»  Fyziologické a biochemické — prezentujici se napiiklad vétsi produkei hladin
urcitych hormoni.?*

Bolest je zdrojem nepiijemnych pocitl a obecné plati, Ze ¢im vice bolesti dité
zazivda a Cim déle trva, tim vEtSi nebezpeCi piredstavuje pro jeho zdravy

psychosocialni vyvoj a pro dobry stav centralni nervové soustavy ditéte. DéEti trpici

¥ VYMETAL, Jan. Uzkost a strach u déti: jak jim predchdzet a jak je prekondvat. Vyd. 1.
Praha: Portal, 2004. 181 s. ISBN: 80-7178-830-9.

20 BASTECKA, Bohumila a kol. Klinickd psychologie v praxi. Vyd. 1. Praha: Portal, 2003. 416
s. ISBN: 80-7178-735-3

2L SPATENKOVA, Nadézda. Problematika zdravi a nemoci. 1. Vyd. Olomouc: Univerzita
Palackého, 2003. 121 s. ISBN: 80-244-0648-9.
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bolesti jsou mrzuté, plactivé, v nékterych piipadech reaguji agresivné. Casto se u
nich miizeme setkat s afektivnim jednanim, ale na druh¢ strané i s apatii a absolutnim

nezdjmem. Prozivani bolesti vyrazné¢ zhorsuje uzkost, strach, nejistota a obavy.22

2.24 SEPARACNI REAKCE

Mimotadné zavaznou reakci déti na odchod pecujici matky popsal je tzv.
syndrom anaklitické deprese. Déti, které byly do t€ doby usmévavé, Cinorodé a
v pratelském kontaktu S okolim, se stavaji zjevné plactivymi, smutnymi nebo
ustraSenymi. Maji-li piilezitost ke kontaktu, zoufale se pfitiskuji k dospélému,
dozaduji se pozornosti, postupné si vSak prestavaji aktivné hrat. Ztraceji zajem o
hracky, jsou neklidné a jejich nalada necekané kolisa. V dalSim obdobi dochazi
Kk prohloubeni jejich mrzuté nalady a zvySeni drazdivosti ditéte. Ptiblizi-li se n€kdo,
dit¢ obvykle kii¢i, na vzdaleni se dospélého vSak jiz nereaguje. Postupné mizi
plactivost a dit¢ se odvraci od okoli, vétSinou lezi v postylce s odvracenym
oblicejem.”® Smutek a truchleni vznikaji jako reakce na ztratu osobni vyznamné
hodnoty. Tou je pro dit& v té chvili bezesporu jeho matka.?* Pokud nedojde v této
fazi k vhodné intervenci, syndrom postupuje k bodu, jez se da jen velmi obtizné

zvratit. Hovotfime pak o rozvoji syndromu hospitalismu.

2.2.5 HOSPITALISMUS

Hospitalizace ptedstavuje pro dit€¢ znacnou zat€¢z a muize sebou nést i jista
nebezpeci. Tato rizika je potieba si uvédomit a ucelné jim piedchazet. Soubor
neptiznivych faktorh, které piisobi na pacienta pii hospitalizaci, miize u nékterych
jedinci vyprovokovat patologicky stav zvany hospitalismus. Jedna se tedy o
intenzivni negativni reakci na hospitalizaci. Zdrojem hospitalismu mize byt u déti

diisledek separace ditéte od rodiny, respektive od matky. Rozhodujici Cinitelé jsou

2 VAGNEROVA, Marie. Uvod do vyvojové psychopatologie 1.: ivod do problematiky a psychologie
somaticky nemocnych déti. Vyd. 1. Liberec: Technicka univerzita, 2002. 113 s. ISBN: 80-7083-5931.
2 LANGMEIER, BALCAR, SPITZ. Détskd psychoterapie. 2. rozs. a preprac. Vyd. v nakl. Portal 1.
Praha: Portal, 2000. 431 s. ISBN: 80-7178-381-1.

# VAGNEROVA, Marie. Uvod do v§vojové psychopatologie I.: tvod do problematiky a psychologie

somaticky nemocnych déti.Vyd. 1. Liberec: Technicka univerzita, 2002. 113 s. ISBN: 80-7083-5931.
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vék ditéte, charakter jeho onemocnéni, temperament, jeho piedchozi zkuSenosti
S podobnymi okolnostmi a predev§im chovani oSetfovatelského personalu. Béhem
hospitalizace se dit¢ také musi adaptovat na nové prostiedi a nové naroky vyplyvajici
Z nemocni¢niho rezimu. Pfitom vSem je navic stresovano vlastni nemoci a vSechny
druhotné stresory jeho postaveni dale zhorSuji. Dal§im Cinitelem se muze stat
podnétové chudé zafizeni nemocni¢niho oddéleni. Tento problém se vyskytuje
pfevazné u dlouhodobych hospitalizaci.® Projevy tohoto jevu a jakousi obranou
reakci ditéte jsou pak: regrese (navrat do ,,détstvi i u vétsich déti), apatie, netecnost
(dit¢ nema zajem o okoli), deprese spojena i S placem, odmitani jidla, stereotypni
pohyby, negativismus aktivni nebo pasivni. Hospitalismu je tfeba ptedchazet
ptedevsim zkracovanim pobytu v nemocnici zvlasté u malych déti, hospitalizaci déti
s rodinnymi ptislusniky, dodrZovanim kontaktu s rodinou nebo dodrzovanim ritualt

(Steni pied spanim apod.)®®

2.2.6 PSYCHICKA DEPRIVACE

Psychickd deprivace je psychicky stav vznikly ndsledkem takovych zivotnich
situaci, kdy subjektu neni ddna pftilezitost uspokojovat ne¢které¢ zakladni psychické
potieby v dostacujici mife po dosti dlouhou dobu. Takovyto stav vznikd nedosta-
te¢nym piivodem urcitych Zadoucich podnétt.

Psychickéd deprivace se Uzce poji s terminem hospitalismu, nebot’ na détech
V nemocnicni a Ustavni péci jsou poruchy tohoto druhu pozorovany jiz dlouho
soustavné. Nase pojeti deprivace se blizi terminu frustrace, neni s nim ovSem totozné
a nem¢lo by se s ni zaménovat. Deprivace se povazuje za stav mnohem zavaznéjsi a
téz81 nez frustrace. Chovani ditéte po separaci od rodi¢ii je moZzné nejdiive chéapat

jako projevy frustrace a poté pak jako pfimé nasledky deprivace. 21

» SPATENKOVA, Nadé&zda. Problematika zdravi a nemoci. 1. Vyd. Olomouc: Univerzita
Palackého, 2003. 121 s. ISBN: 80-244-0648-9.

2 Zdravotnictvi: zdravotnickd psychologie - hospitalismus [online]. 2009 [cit. 2009-08-29]. Dostupny
z WWW: <http://zdravotni.blog.cz/0707/zdravotnicka-psychologie-hospitalismus>.

2 MATEJICEK, BUBLEOVA, KOVARIK. Pozdni ndsledky psychické deprivace a subdeprivace. 1.
Vyd. Praha: Psychiatrické centrum, 1997. 69 s. ISBN: 80-85121-89-1.
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3 PSYCHICKE PROBLEMY V
ZATEZOVEM OBDOBI CLOVEKA

3.1 STRES A PSYCHICKA ZATEZ

V obecném pojeti pojem stres oznacuje reakci organismu na nadmérnou zatéz.
Stres je individudlni odpovéd’ na nadmérné zatéZujici fyzické, emocni nebo
intelektudlni poZadavky.

Stres mohou vyvolat nejriznéjsi krizové situace: rodinné neshody, finanéni
problémy, pracovni tlaky, zranéni nebo nemoci, traumatizujici uddlosti atd.”®
Stresory jsou tedy negativni vlivy pusobici ve stresovych situacich. Mohou mit
povahu fyzickou, socialni, psychickou. Existuje ptehled plsobnosti riznych stresord,
v némz je kazdy stresor spojen s urCitou hodnotou, kterd vyjadiuje silu jeho
negativniho vlivu. Vlivy jednotlivych stresorti séitaji.29 Problémy mohou nastat, kdyz
stres pretrvava. Béhem doby vycerpaji trvale zvysené hladiny stresovych hormont
viechny rezervy energie a vyzivy a zpisobi celkové vycerpdni. *°

Psychické reakce zahrnuji pfizplisobeni, tzkost a depresi. Pokud stres vede k
vys$§im psychickym nebo fyzickym vykonlim, jedna se o eustres. Tento druh stresu
patii k hlavnim motiva¢nim prvkim lidského konani. Pokud ovS§em ptisobeni stresu
trva ptili§ dlouho nebo piesdhne uritou mez (distres), mize vést k rozhodnutim,
jejichz diisledkem je uzkostné (anik) nebo depresivni (ustup) chovani.

Prevence stresu a jeho zvladani v pocate¢nich fazich jeho vlivu je jednim z

nejvyznamngéjs$ich témat a ukold soucasné psychohygieny. Uplatiuji se pii tom tzv.

% Stres. Abeceda zdravicz [online]l. 2009 [cit. 2009-08-29]. Dostupny z WWW:
<http://psychologie.abecedazdravi.cz/stres>.

2 Maturitmi blog: Frustrace, frustracni tolerance [online]. 2009 [cit. 2009-08-27]. Dostupny z
WWW: <http://mechatronik.blog.cz/0902/11-frustrace-frustracni-tolerance>.

%0 Stres. Abeceda zdravicz [online]l. 2009 [cit. 2009-08-29]. Dostupny z WWW:
<http://psychologie.abecedazdravi.cz/stres>.

31 Stres. Wikipedie: oteviend encyklopedie [online]. 2009 [cit. 2009-08-29]. Dostupny z WWW:
<http://cs.wikipedia.org/wiki/Stres>.
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antistresové programy - nejruznéjsi metody, jejiz podstatou je fyzicka a psychicka

relaxace.

3.2 FRUSTRACE A DEPRIVACE

Frustrace je stav zdvainého neuskutecnéni naSich potieb, které jsou pro
kazdého individualni. Frustrace je zklaméanim ¢i pocitem ze zmaru. Organismus,
ktery je pfipraven bojovat s problémem neustile nardzi na nefeSitelnost prekazky,
ktera nas odsuzuje k pasivité, neCinnosti, bezmocnému c¢ekani a nahromadénou
energii k ,,boji* musime né&jak vybit nebo pietransformovat. Citime stale dokola
vztek, napéti a zklamani z neuspéchu a tak ptichazi piirozeny dasledek snahy o
vyfeSeni nefeSitelné situace, organismus se frustraci brani. Nejcastéji tento stav
feSime agresi, at’ uz slovni, kdy nadavdme na pficinu frustrace, na svét a na vSechno
kolem sebe nebo agresi namifime piimo proti né¢emu ¢i nékomu a tak poskozujeme
véci, ublizujeme nékomu druhému, ¢i dokonce poskozujeme sami sebe. Nejznaméjsi
obranné mechanismy jSou:

»  Agrese, rozbit prekazku, agrese zamétena proti jinym osobam, nebo proti sobé
samému.

»  Racionalizace je rozumové zdivodnéni toho, pro¢ jsme neuspéli.

»  Kompenzace, nadhrada nedosazitelného né¢im snadn€jSim, co pro nas bude mit
podobny vyznam.

»  Sublimace neboli uplatnéni néceho spole¢nosti neptipustného v oblasti, kde je
to nejen piipustné, ale také zadané.

»  Projekce, napady a myslenky, které jsou pro nas nepfijemné, piisoudime
n¢komu jinému.

> Regrese tedy infantilni kompenzace, napt. utek k osob&é s matefskym
chovanim.®

Zakladni poznatky o reakcich na frustraci byly ziskany experimentalni cestou,

jsou v podstaté totozné s obrannymi mechanismy. V reakcich na frustraci je také

Casto agrese a vytvareni riznych druhi sebeklami, aby se jedinec vyhnul pocitim

2 Maturitni blog: Frustrace, frustracni tolerance [online]. 2009 [cit. 2009-08-27]. Dostupny z
WWW: <http://mechatronik.blog.cz/0902/11-frustrace-frustracni-tolerance>.

3 Flustrace. Wikipedie: oteviend encyklopedie [online]. 2009 [cit. 2009-08-29]. Dostupny z WWW: <
http://cs.wikipedia.org/wiki/Frustrace>.
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selhani.®* Kdy3 frustrace trvd dlouho, miife pieriist a3 v deprivaci tj: stradani, co? je
uz zévazny psychicky stav, ktery mize negativné poznamenat dali vyvoj jedince.*

Psychicka deprivace je vazné naruseni psychického vyvoje, miize se projevit v
celé struktufe osobnosti, v chovani, v socialnim zaClenéni, v postojich, v celé zivotni
orientaci a hierarchii hodnot.

Hlavni projevy deprivace u déti mohou byt velmi rozmanité. Hlavnim znakem
byva opoZdéni intelektového vyvoje. Velmi citlivym ukazatelem je napiiklad fec.
Dale se projevuje opoZd’ovani psychomotorického vyvoje, zvlast¢ jemné motoriky,
povrchnost citii, obtiie v socidalnim zaclenéni, neadekvatni sebehodnoceni,
nedostatek kladnych citovych vazeb, posunutd hierarchie hodnot. Deprivované déti
byvaji Skolné nezralé a mivaji také horsi prospéch, nez odpovida jejich dispozicim.
U nékterych déti se objevuji také smyslové a somatické defekty, mize byt také
patrna Spatna télesna péce, nepiiméfené trestani nebo dokonce tyrani. Dusledky

prozité deprivace mohou pietrvavat i do dosp&losti.®

3.3 SYNDROM VYHORENI

Syndrom vyhoieni Ize popsat jako duSevni stav charakteristicky tim, Ze se
dotycny celkové neciti dobie a je emociondlné, dusevné i télesné vycerpany.

Vyhoteni je syndrom a syndrom je skupina ptiznakt. Patii sem tedy cela fada
projevi: z oblasti emoci (skli¢enost, popudlivost, bezmocnost), postoji (nechut,
cynismus, zapominani, nesoustfedénost) a mezilidskych vztahli (sniZend ochota
pracovat s lidmi, staZzeni se, soukromé konflikty). Svou dan si syndrom vyhoteni
vybird také v télesné roving, Casté jsou potize se spankem, jidlem, ¢lovék se snadno
unavi, miZze mit vysoky krevni tlak.

Jak se syndrom vyhoteni vyviji? Jde o plynuly, postupny a dlouhodoby proces,

v némzZ lze rozpoznat zhruba tyto faze: pocatecni nadSeni, vystiizlivéni, frustrace,

% Maturimi blog: Frustrace, frustracni tolerance [online]. 2009 [cit. 2009-08-27]. Dostupny z
WWW: <http://mechatronik.blog.cz/0902/11-frustrace-frustracni-tolerance>.

% Flustrace. Wikipedie: oteviend encyklopedie [online]. 2009 [cit. 2009-08-29]. Dostupny z WWW: <
http://cs.wikipedia.org/wiki/Frustrace>.

% Zrcadlo.blogspot.com  [online]. 2009 [cit. 2009-08-27]. Dostupny z WWW:
<http://zrcadlo.blogspot.com/2008/06/deprivace-subdeprivace.html>.
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apatie a rozvinuty syndrom. Kazdy ¢lovék je ovSem jedinecny, takZe projevy se
mohou pfipad od ptipadu lehce lisit.

Jako u vSech onemocnéni a poruch plati i v ptipad¢ syndromu vyhoteni, ze ¢im
diive se zacne fesit, tim Iépe. V idedlnim ptipad€ je problém rozpoznan uz ve fazi
stagnace, kdy jsou ptedpoklady, pro zabranéni rozvoje burn-outu, nejlepsi.
Uspéchem je ale i to, pokud se problém podaii identifikovat v naslednych fazich, tj.
ve stadiu frustrace a apatie. Mnozi lidé si v8ak piipusti moznost, ze s nimi neni néco
v poradku, az ve chvili, kdy uz se jiné vychodisko prosté nenabizi. U vyhoteni jde
navic o plizivy proces, jehoz vznik a vyvoj je téZké z pozice samotného postizeného
vithec postifehnout. S plné rozvinutym syndromem vyhoteni je asi nejlepsi svéfit se
do rukou odbornika, tj. psychologa nebo psychiatra. Kromé odstranéni
nejakutnéjSich potizi (depresivnich nalad, pfip. sebevrazednych tendenci apod.) se
pracuje na ziskani realisti¢téjSiho pristupu k sobé samému, osvojeni si zakladi
zdravé zivotospravy, uméni odpocivat a pozornost je vénovana i vybudovani socialni
podpirné sité¢ (systému zdravych mezilidskych vztaht). Pracuje se s osobnosti

doty¢ného a s jeho mezilidskymi Vztahy.37

% PETERKOVA, Michaela. Syndrom vyhoreni: Web z rodiny psychoweb.cz - informace a pomoc
[online].  2008-2009 [cit. 2009-08-14]. Dostupny z WWW: <http://www.syndrom-
vyhoreni.psychoweb.cz/>.
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4 RODINAS VAZNE NEMOCNYM
DITETEM

Jakadkoliv nemoc md vliv na psychosocidlni vyvoj jedince. Poznamendvd
riznou mérou také funkcénost jeho rodiny. Je ziejmé, ze ¢im je dité mladsi, tim je

. oy s v ’ . S v 17 38
zavislejsi na roding, sourozencich, na jemu zndmém prostiedi.

4.1 RODINNY STRES A ZVLADANI ZATEZE V RODINE

Zdravé rodinné fungovani je ¢asto vymezovano jako schopnost rodiny u¢inné
zvladat naro¢né ¢i stresové zivotni udalosti a pfizpisobovat se zménam. S tim tésné
souvisi schopnost rodiny adaptovat se pii zatézi, hledat a nachazet novou rovnovahu.
Zvlddani zdtéZe v rodiné, nazyvané family coping, je téma, které v literatuie
nachdzime malo, vétSinou v souvislosti se zvladanim postiZeni nebo nemoci
V rodiné, kde je studovana rodinna dynamika v rodindch déti s chronickym, Zzivot
ohrozujicim, ¢i letalnim onemocnénim. Studium zvladani zateze rodinou tedy
vychazi ptevazné z klinické praxe. Tito odbornici prosazuji ve svété v posledni dobé
tzv. strength-based approach neboli pFistup zaloZeny na silnych strankdch rodiny.
Nebot” se predpoklada se, Ze vSechny rodiny maji sily a moznosti, které mohou
rozvijet. Kazdopadné zvladani zatéze v rodin€ je v psychologii rodiny novy pojem,

ktery vyZaduje dalsi teoretické uptesniovani, dal§i vyzkum a klinické zkoumani. %

4.2 REAKCE NA ZMENY V RODINE

Je znamo, ze nemocny i jeho rodina se s nemoci vyrovnavaji tim hife, ¢im
rychleji ¢i neoc¢ekavanéji postiZzeni vzniklo, diivod je nasnadé — stres, ktery se vyviji
postupné, umoziuje také postupny vyvoj adaptacnich pochodid. Rodina se

mobilizuje, vSichni chtéji pomoci, poskytnout podporu. Zaroven rodina ponékud

% RICAN, Pavel. KREJCIROVA. Dana. Dérskd klinickd psychologie. 4. pieprac. a dopl. Vyd.
Praha: Grada, 2006. 603 s. ISBN: 80-247-1049-8.

% SOBOTKOVA, Irena. Psychologie rodiny.2., preprac. Vyd..-Praha: Portal, 2007. 219 s.
ISBN: 978-80-7367-250-8.
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omezi své vnéjsi kontakty, pfipadné zesili vybérové ty, které by postizenému mohli
pfimo pomoci.

ZhorSeni nemoci vyvolava v clenech rodiny frustraci. Mnoha zplsoby se jich
dotyka, mitZe omezovat jejich Zivotni styl i perspektivy.

Nemoc ditéte pravideln¢ vede k zesileni interakce mezi timto ditétem a matkou.
Tato pfirozena rekce matky tuto roli akcentuje a hrozi odsunout na vedlejsi kolej
otce i vSechny zdravé déti. Op¢t plati, ze dlouhodobé je rozdéleni rodiny na zdravou
a nemocnou cast nevyhodné.

Nemoc ditéte snadsi jeho rodiCe pravidelné Spatné. Velmi Casté je zesileni
konfliktii v manZelské dvojici. N&které statistiky udavaji vyskyt psychickych poruch
u rodicil za této situace az v 33%.

Adaptace na nemoc je urcéovdna i rodinnym stylem reagovdni na stres. Tedy i
tim, jak je rodina zvykla fesit konflikty, jak zachazi s emocemi, jak jednoznacné je
schopna vyjadfovat postoje atd. kdyz je napiiklad rodiny zvykla cenzurovat projevy
vSech negativnich emoci, je pro ni dvakrit obtizné vypotadat se S negativnimi
emocemi, které postizeni zcela nutné¢ vyvoldva. Kdyz je rodina naopak zvykla
zesilovat vyjadifovani vSech negativnich pocitd, hrozi po propuknuti nemoci jesté

vazn&jsi konflikty nez pred tim. Ty mohou ptipadné rodinu i rozbit.*°

4.3 NAROCNA PECE

Nemoc a postiZzeni pro nds dnes neni samoziejmost. PostiZzené rodiny se €asto
ocitaji v izolaci, protoze okoli je pozoruje se zvédavosti a rozpaky.

Okoli si vétsinou jen stézi dokaze predstavit, nakolik miiZe trvale nemocné dité
rozvrdtit duSevni a rodinnou rovnovdhu. Otfeseno a proménéno je vSechno, co se v
jinych rodinach déje tak samoziejmé, Ze se o tom ani neuvazuje. Spontanni akce,
spolecné dovolené, Cas na veceti ve dvou atd., vSechno je ztizeno, ne-li znemoznéno.
Pece o nemocné dité casto pohlcuje veSkerou energii rodicit a nasledky v podobé
nejruznéjsich deficitu na sebe nenechaji dlouho ¢ekat.

Zdravi sourozenci byvaji na jedné strané pretéZovani a na druhé strané
duSevné zanedbavani, protoZe jsou zkratka zdravi a ,samostatni®. V¢EtSinou musi

jejich zajmy ustoupit do pozadi. To je koneckoncii jedna z nepiijemnych zkusenosti

* MATOUSEK, Oldtich. Rodina jako instituce a vztahovd sif.3. rozs. a preprac. Vyd.
Praha: Sociologické nakladatelstvi, 2003. 161 s. ISBN: 80-86429-19-9.
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rodict s nemocnym ditétem. Ale jejich bézny den je tak narocny, ze se Casto divime,
kde vlibec berou silu, aby to zvladli.

Vysledkem trvalého pfepindni neni jen samotné vyhoieni. Tento termin ostatné
dost jasn¢ fika, o co jde: emergeticky potencidl je vyCerpan a v daném okamZiku
nezbyvaji Zadné rezervy, coz proZivaji pravé rodice s trvale nemocnym ditétem. Ti
se musi seznamovat s vécmi, které mnoha jinym lidem zdstanou neznamé: naptiklad
se musi postarat o finan¢ni davky, coz je ponizujici nepiijemné ufedni jednani. Ale
hlavné se musi o své dité neustdile starat. Nemohou vecer ,,vypnout”, jako si to
obvykle muaze dovolit ¢lovék se stresujicim zaméstnanim. Trvale postizené nebo
nemocné dité se totiz o sebe nikdy nebude umét plné postarat, bude vzdy alesponi do
jisté miry odkazané na rodice. I se zdravym ditétem si rodice d€lavaji plno starosti.
To vSechno jsou vSak mali¢kosti ve srovnani se starostmi rodicl, ktefi maji trvale
nemocné dit€. To vyZaduje trvalou piitomnost a pozornost rodicit a sourozencii,
protoze ti jsou nékdy jeho jedinymi spojovacimi kanaly s okolnim svétem.

Nedavné studie z kalifornské univerzity prokéazaly, ze rodinny stres skute¢né
urychluje proces starnuti. Starnuti v disledku stresu je mozné doloZit na urovni
bunécnych struktur. Dlouhodoby stres zptisobuje razantni zkraceni tzv. t€lomer na
koncich chromozom. Pfi ur€ité mife zkraceni je lanka jakoby stara a jako takova je
»odklizena®. Tento fenomén byl zjistén u matek s chronicky nemocnymi détmi. \/e
srovnani s zenami, které nejsou trvale pfetéZované neustalou starosti o dité&, stdrnou v

pruméru o deset let rychleji, alespoii co se tyce délky t8lomerd.

* KALLWASS, Angelika. Syndrom vyhoreni v prici a v osobnim Zivoté [z némeckého origindlu
ptelozil Petr Babka]. Vyd. 1. Praha: Portal, 2007. 139 s. ISBN: 978-80-7367-299-7.
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5 PRIPADOVA STUDIE KONKRETNI
RODINY BOJUJICI S VAZNOU NEMOCI
DITETE

Asi malokdo, pokud neprosel takovou zkusenosti osobné, si dokaze predstavit
jaké to je a co vSe to znamena stat neCekané tvari v tvai vaznému onemocnéni ditéte

Vv roding.

Tato €ést prace se proto vénuje popisu kasuistiky skute¢né rodiny bojujici se
zakefnym onemocnénim jednoho ze svych déti. Je zde uveden odbornym nahledem
na danou problematiku doplnén o vypravéni maminky, co a jak skutecné kvili

onemocnéni jejich dcerky prozivali, jak se rodina vyrovnava s onemocnénim a jak

prochazi procesem léCeni.

51 SEZNAMENI SE S RODINOU

V tivodu bych rada predstavila rodinu, kterou znam osobné a ktera bohuzel

proziva tuto téZkou zivotni zkousku — v4Zné onemocnéni své malé dcery leukémii.

Rodina pochazi z malého mésta na Jizni Moravé. Rodice se vzali po desetileté
znamosti, kdyZ bylo pani Hané 26 let a panu TomaSovi o dva roky vice. Rok po
svatbe, tedy v roce 2004 se narodila prvorozena dcera Terezka, jako absolutné zdravé
dité, dva a pil roku na to se narodil druhorozeny syn Jakub. V dob& propuknuti
vazné nemoci byly Terezce 4 roky a 7 mésicl. Do této rodiny patii jesté
neodmyslitelné babicka z maminliny strany, ktera piesto, Ze jeSté stile pracuje a
podnikd, je pro rodi¢e oporou napft. co se tyCe hlidani mladsiho Jakuba (obzvlaste
Vv ¢ase onemocnéni a 1éCby Terezky).

Hana a Tomas se rozhodli, Ze spolu postavi rodinny dam: , Do
naseho domku jsme se nastéhovali, kdyz byl Terezce jeden rok. Stdle
jesté budujeme, zdaleka neni vSe hotové. Terezcina nemoc nam vSak pretrhla
budovatelskou nit a prave v ten moment jsme o zivoté zacali premyslet jinak! To, co
bylo v planu, nejednou prosté nebylo... Pritom cloveka nikdy nenapadne, ze by ve

skutecnosti mohlo byt vse jinak, nez si naplanoval. Az kdyz se stane néco takového,
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potom se teprve zastavi a zjisti, ze Zivot je uplné o nécem jiném, nez si do ted

myslel. “ fika Hana.

5.2 ONEMOCNENI DITETE LEUKEMII

Aby bylo mozné lépe pochopit vaznost situace, s kterou se musela rodina
vyrovnavat, je tato kapitola zaméfena na popis vdiného onemocnéni, které u
Terezky propuklo z ni¢eho nic, kdyz ji bylo étyii a pul roku a zménilo tak bézny

zivot celé rodiny.

5.2.1 POPIS NEMOCI

Akutni leukémie je zhoubné onemocnéni krvetvorby vznikajici poruchou ve
vyzravani krevnich bunék, které si ponechavaji schopnost mnozZeni pii soucasné
zastavé vyzravani. Leukémie tvoii 30 % vSech zhoubnych nadort v détském véku.
Nejcastejsi formou je ALL (akutni lymfoblasticka leukémie), kterda tvoii 80%
leukémii u déti. Nejvyssi vyskyt ALL maji déti ve véku od dvou do péti let Zivota.
Leukémie vétSinou vznikaji u jinak zcela zdravych déti, 1 tak se ale predpoklada
dosud neujisténa porucha genetické vybavy bunky, kterd této buiice dava ristovou
vyhodu nad ostatnimi a dovoli ji nekontrolovatelné mnoZeni. V kostni dieni
postizenych déti se skute¢né ve vétsing piipadii nachdzeji zmény chromozomu, které
maji 1 prognosticky vyznam. Akutni leukémie je choroba vznikajici v kostni dfeni,
kde dochézi k nekontrolovatelnému mnozeni blastil, které v prubéhu nékolika tydnii
utlaci veSkerou ostatni krvetvorbu. Blasty taktéZ velmi rychle opoustéji prostredi
kostni dfené a infiltruji organy a to nejcastéji oblast mozku a michy, jatra, slezinu,
uzliny a ledviny.

Onemocnéni méa vétSinou od pocatku rychlou progresi. Ptiznaky akutni
leukémie vyplivaji z nedostatku krevnich elementt, které jsou utlaceny mnoZicimi se
blasty. Anémie, z dtivodu nedostatku Cervenych krvinek, se projevi bledosti ditéte a
zvySenou unavou. Nedostatek krevnich destiCek méa za nasledek tendenci ke
krvaceni, dit¢ ma modfiny i po minimalnim uraze, krvaci z nosu, ma teckovita
krvaceni na sliznici Ust, na rtech. Z divodu nedostatku normalnich, funk¢nich bilych
krvinek je dit€¢ velmi nachylné vii¢i infektu a mnoho déti s akutni leukémii je kratce

pied diagndzou opakované 1éeno pro infekce dychacich cest a opakované teploty.
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Dosti ¢astym ptiznakem akutni leukémie jsou bolesti dolnich koncetin, které jsou
predevsim klidové, ¢asto nocni a mohou byt i velmi prudké. Mnozici se blasty
mohou dosdhnout v krvi extrémnich hodnot, kterda se mulZze projevit obtiznym
dychanim, bolesti hlavy nebo poruchami vidéni. Mnozeni blasti v uzlindch a
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organech se projevi zvétSenim prislusSnych orgént, zvétSenim a bolesti bficha.

5.2.2 PRUBEH LECBY

Prvnim a zékladnim vySetienim, které se musi provést pii podezieni na
leukémii je vySetfeni krevniho obrazu, V podstaté u vSech déti pfi podezieni na
leukémii jsou v krevnim obraze patrné zmény, které upozoriuji, Ze se s krvetvorbou
néco déje. V nekterych ptipadech je patologie v krevnim obraze tak vyrazna, ze jiz
pouhym vySetfenim pod mikroskopem lze stanovit diagnézu. V kazdém piipad¢ je
k definitivni diagndze nutné vysetieni kostni diené.

Lécba akutnich leukémii se d&je intenzivni kombinovanou chemoterapii.
Chemoterapeuticka 1écba je velmi narocna, ve své intenzivni asti trva 6 az 8 mésict
a nasleduje jeste cca 1 rok udrzovaci 1é€by. Soucasti 1écby jsou 1 pravidelné lumbalni
punkce spodanim cytostatik do patetniho kanalu k 1é¢bé a prevenci postizeni

centralni nervové soustavy leukemickymi blasty.

Pro dokresleni naro¢nosti celého priibéhu 1écby, popisuje pani Hana, jak 1éCeni
téZce prozivala Terezka: ,,Co se tyce samotné léchy, tak si prosla Terezka peklem.
Bylo nam a stdale je moc lito, co vSechno musela prozit. Co se naplakala pri
napichovani zil na nékolik pokusii, ty bolesti bricha, zvraceni, operace, stavy po
narkozdach, nevolnosti nebo jiné bolesti pri podani cytostatik a jesté dneska viivem
lecby ta rozhozend chut k jidlu. Dneska, prakticky skoro po roce lécby, je stastna
kdyz si predstavi, Ze ji narostou vlasky, nebo Ze ji brzy vyndaji katetr. Samoziejmé
ma ale také stavy kdy fiiuka a breci, Ze uz nechce brat léky, ze uz nechce jezdit do
Brna, které ma spojené s nemocnici a narocnou lécbou a tak ddle... *

Akutni leukémie patii k chorobam, jejichz lécebné vysledky se v poslednich

dvaceti letech rapidné vylepsily. Pacienti a ALL standardniho rizika, coz jsou déti ve

2 Privvodce pro rodice pacientii Kliniky détské onkologie FN Brno. Brno: Nada¢ni fond détské
onkologie krtek, 2008. 142 s.
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véku od dvou do Sesti let, maji vice nez 80% Sanci na vyléceni. Déti s ALL, které
maji parametry vysokého rizika, maji Sanci na vyléceni sice vyssi nez diive, ale stale

se pohybuje pouze kolem 40 %.%®

5.2.3 KOMUNIKACE O NEMOCI

Za hlavni eticky problém se povazuje zpiisob komunikace s ditétem o diagnoze
onkologického onemocnéni a moznosti komunikace v piipadech nepfiznivé
progndzy preziti. V nasledujicim textu bude podrobné rozebran problém, pro¢ a co
by dit¢ mélo o svém onemocnéni védét a jakym zpisobem je mozné s ditétem o

nemoci komunikovat.

INFORMOVANOST RODICU

Pted rozhovorem s ditétem je vzdy nutné informovat oba rodie a spole¢né s
nimi napldanovat nejlepsi zptsob, jak potfebné informace sdélit ditéti. Rodice
onkologicky nemocného ditéte musi Celit dvéma obtiznym tkoliim zaroven. Za prvé
se sami musi vyrovnat s faktem, Ze jejich dité ma diagnozu onkologického
onemocnéni, piijmout a zpracovat informace o diagnoze, prognéze a lécebném planu
a zvldadnout naval emoci v reakci na tuto uddlost. Také musi poskytovat oporu
svému ditéti tak, jak nejlépe dovedou, nebot' dit€¢ vyZzaduje jiz na pocatku
hospitalizace jejich pfitomnost a emocionalni podporu.

Tim, Ze jim je diagnoza sdélena diive neZ ditéti, dostanou prostor pro
vyjadieni emoci a obav predtim, nez se budou muset plné vénovat potiebam svého
ditéte. Inicialni rozhovor jim poskytne pfileZitost zpracovat nové informace a klast
otazky. Zaroven jsou rodiCe tim nejlepSim zdrojem informaci o ditéti, nejlépe mu
rozumi, védi, jaké zkuSenosti jiz s lékafskou péci dit¢ prodélalo a jak zvladalo
dosavadni zatéZovée situace. Lze tak ziskat urcité voditko pro to, co, jak a za jakym
ucelem ditéti sdélit.

Nejoptimalnéjsi variantou je sdéleni onkologické diagndézy obéma rodicim
najednou. V ptipadé, ze jsou rozvedeni a dité bylo svéteno do péce pouze jednomu z

nich, ma druhy rodi¢ pravo na veSkeré informace o zdravotnim stavu svého ditéte.

® Pritvodce pro rodice pacientii Kliniky détské onkologie FN Brno. Brno: Nadaéni fond détské
onkologie krtek, 2008. 142 s.
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Vyjimka plati pouze v pfipadé¢, ze byl rodi¢ zbaven rodicovskych prav (s takovymi
rodici se vSak obvykle ani nesetkdme, ponévadz o déti zpravidla nejevi z4jem).
Rodice zpravidla ziistavaji hlavnim zdrojem informaci pro dité o tom, co musi
podstoupit a pro¢. Vzdy je proto zapotiebi, aby byli dobie informovani. V
medicinském zargonu je velmi rozsifené pouzivani riznych zkratek (ALL, BMT aj.),
které mohou rodice mast a jejich vyznam si spiSe domyslet podle kontextu. Pro
snaz$i informovanost je vzdy vyhodou, pokud ma pracovist¢ dostupné rtzné
informacni materialy, kde by bylo mozné ziskat zédkladni informace o chorobé, coz

muze dobfe poslouzit nejen rodictim, ale i adolescenttim.

INFORMOVANOST DITETE

V pfipadé onemocnéni ditéte je vzdy zapotfebi nejprve informovat rodice a
poté tuto skuteCnost Setrnd sdélit ditdti samotnému.* Piestoze se to muize zdat
obtizné, je tieba si uvédomit, Ze dospéli chapou onemocnéni jinak, nez déti. Déti jsou
zavislé na tom, jakym zpiisobem jim informace o onemocnéni rodice podaji a
takovym zpiisobem se budou k nemoci vztahovat. Informace o diagnéze je rodi¢tm
vzdy sdélena diive nez ditéti, coz poskytuje €as na pfijeti této informace a ujasnéni,
jak to ditéti sdélit. Konzultace s 1ékatem, zdravotni sestrou nebo psychologem mtize
byt v této situaci pfinosem. Psycholog miize poskytnout praktické i teoretické
informace o tom, jak nemoc ditéti vysvétlit, jak je dité schopné vnimat onemocnéni v
urcitém vékovém obdobi, co je a co neni schopné o nemoci pochopit. Stani¢ni sestru
anebo pedagozky na oddéleni je mozné poprosit o poskytnuti ndzornych pomucek
(fotografie, panenky) pro vysvétleni jednotlivych vySetfeni, se kterymi se dité setka.

| snaha ,,ochranit dit¢ pfed nepfiznivymi zpravami je pochopitelna, ale i
vyzkumy a praxe jednoznaéné potvrzuji, Zze informovani ditéte o diagnoze, je-li
provedeno citlivé a pfiméfené vyvojové urovni ditéte, pfispivd k jeho lepsi
spolupraci na 1é¢b¢. Dité pak rodi¢um a lékaifim davéfuje a je schopné se vyrovnat s

faktem, Ze 1écba je nepiijemna, ale nutna.

* STERBA, Jaroslav a kolektiv autort Kliniky détské onkologie FN Brno a LF MU Brno Podpiirnd
péce v détské onkologii. Vyd. 1. Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékatskych zdravotnickych
oboru, 2008. 240 s. ISBN: 978-80-7013-483-2.
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Jak potvrzuje maminka: ,, Ze zacdtku se Terezka casto ptala co ji je, proc je tak
dlouho nemocna a jestli bude jesté nékdy zdrava... a my jsme ji citlive vysvetlovali co
se déje, co ji ceka. Deti si ale na vSechno rychle zvyknou, to jsem poznala, takze o

tom tolik nepremysleji, proc to tak je - proste to tak je!

Informovéni samotné nezvySuje miru Uzkosti, jak se Casto lidé obavaji. Praveé
snaha ochrénit déti pred negativnimi emocemi plynoucimi ze sdéleni diagndzy muze
paradoxné vést ke zhorSeni jejich psychického stavu. I mliceni je totiz formou
komunikace a déti ho pfirozené registruji, stejné jako jiné formy neverbélnich sdéleni
(vyraz tvare, celkové napéti). Déti jsou si védomy toho, kdyz se né€jakému tématu v
rozhovoru snazime vyhnout. Rodi¢e a dospéli obecné jsou pro dit¢ dlouhou dobu
témi, ktefi si vZdy védi rady a na které se spoléha. Pokud se vyhybadme rozhovoru o
né¢jakém tématu, mize to dité vést k myslence, Ze pokud ani mama s tatou nemohou
o né¢em mluvit, musi to byt skutecné velmi zlé. Takto nabyvaji informace v ocich
ditéte stale vétsi zavaznosti, ale vzhledem k mléeni nemohou dostat od okoli

pottebnou podporu, kterou ke zvladnuti situace potiebuji. 45

Také Terezka se stale ptd, jeji rodice piistupuji k jejimu informovani velmi
obezfetné a peclivé: ,, Co se tyka léchy, Terezka presné vi, kdy bude jaky zdkrok, jak
bude probihat, jestli v narkoze, nebo jen pod Dormikem, jak se jmenuji léky, které

uziva a k cemu jsou urceny.“

Dit¢ v§ak miiZe informace o svém zdravotnim stavu také odmitnout. V piipadé,
ze jsou pro dit€ informace pfili§ zrafujici, miZe se rozhovoru o nemoci vyhybat
anebo jej pfimo odmitat. V této situaci je vhodné jeho chovani akceptovat, zachovat
pratelsky a chépajici postoj, neni vhodné dité nutit. Je vSak zapotiebi vénovat vétsi

pozornost jeho strachu.*

* Privodce pro rodice pacientii Kliniky détské onkologie FN Brno. Brno: Nadaéni fond détské
onkologie krtek, 2008. 142 s.

* STERBA, Jaroslav a kolektiv autort Kliniky détské onkologie FN Brno a LF MU Brno Podpiirnd
péce v détské onkologii. Vyd. 1. Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékatskych zdravotnickych
oboru, 2008. 240 s. ISBN: 978-80-7013-483-2.
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Informovéni ditéte nemusi provést vyhradné rodi¢, je mozné obratit se na
osetfujiciho 1€kafe nebo psychologa, je mozné sdélit ditéti fakta o nemoci a 1é¢bé

spoleéné.47

ZASADY KOMUNIKACE O NEMOCI

Kvalitni komunikace s onkologicky nemocnym ditétem je velmi potfebnd v
kazdé fazi 1écby. Poc¢ind informovanim o diagnoéze a trva az do vyléceni ¢i sledovani
pozdnich nasledkti v rdmci pravidelnych ambulantnich kontrol, v horSich piipadech
nevylécitelnych onemocnéni by méla provazet rodinu a dit€ az do doby timrti.

Spolu s onkologickym onemocnénim vyvstava pro déti a dospivajici mnoho
zavaznych témat: diagndza, prognoza, lécebny rezim, vedlejsi ucinky chemoterapie,
invazivni zdkroky, zména vzhledu v souvislosti s chemoterapii ¢i kortikoidy,
radikdlni chirurgické vykony (amputace, exartikulace koncetin), resekce kosti a
nahrady homostépem, transplantace kostni dfené, infertilita, psychické problémy
vyplyvajici z nemoci (ztrata divéry v télesné fungovani, strach z bolesti) atd. Kazdy
pacient se mutize s témito problémy setkat v prib&hu 1é€by nebo po jejim ukonéeni a
proto by se o nich mélo hovofit jak s rodinou pacienta, tak i pacientem samotnym.

Pti podavani informaci v pediatrické onkologii jak détem, tak i jejich rodic¢lm,
je vhodné respektovat uvedend komunikacni pravidla:

» Sdélovat informace postupné a opakovat dle potieby.

» Uméni naslouchat. Komunikace o nemoci by méla byt vzdy dialogem, nikoliv

monologem.

5.3 VNIMANI NEMOCI U DETI

Vétsina studii potvrdila, ze chapani konceptd zdravi, nemoci a umirani je
spojeno s vyvojovym obdobim ditéte a stupném jeho kognitivniho vyvoje a Ze se tyto
koncepty vyvijeji v Case predpovéditelnym zpiisobem. Je vSak nutné podotknout, ze 1

v rdmci urcitého vyvojového obdobi existuje mezi détmi Sirokd variabilita. Kazdé

* Pritvodce pro rodice pacientii Kliniky détské onkologie FN Brno. Brno: Nadaéni fond détské
onkologie krtek, 2008. 142 s.
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dit¢ muze byt na jiném stupni porozuméni nemoci i v ramci vlastniho vyvojového

stadia a variabilita mize byt v tomto sméru znacn¢ Siroka.

5.3.1 CHAPANI NEMOCI UDETIi 2 AZ7 LET

ree
1

Toto staddium tzv. ,predoperacni® je obecné spojeno s myslenim, které je
konkrétni a egocentrické, a déti mohou mit v tomto obdobi problém rozliSovat mezi
objektivni realitou a vlastnimi piedstavami.

D¢ti jsou schopny spojovat nemoc pouze s urcitou nedavnou udalosti (bolest
hlavy, zvraceni), anebo s dénim, které je s nemoci uzce ¢asové propojeno (lezeni v
posteli nebo uzivanim 1ékl1). Rovnéz jsou schopné pochopit, Ze se mohly nakazit,
tedy Ze nemoc je zptuisobena organismy, které se dostaly do jejich téla v dob¢, kdy se
(logicky) sefadit uddlosti nutné k uzdraveni, zvldsté odehrdavaji-li se v delSim
casovém useku. Tak nap¥iklad zbavi-li se dité kratkodobé bolesti, nechdpe, Ze jeho
onemocnéni stdle trva. Pokud je pfivezeno do nemocnice a nic jej do t¢ doby neboli,

mize si myslet, ze dokud se nedostalo do péée zdravotnikii, bylo zdravé. Nemoc si

pak spojuji s pobytem v nemocnici.

Ditéti mize ptipadat nesmyslné, ze ma vypit 1ék, ktery se dostane do briska,
kdyz jej ptece boli hlava. Vniméni déti se odehrava v intencich dobro-zlo. Sestficka,
ktera pichne ditéti injekci je z14, protoZe mu zptisobila bolest, dit¢ nechéape, Ze mu
tim pomaha zbavit se jiné, vétsi bolesti. Déti si vlivem nedostatku kapacity pro
logické uvazovani a pfirozeného détského egocentrismu mohou myslet, Ze nemoc

anebo léCba je trestem za to, Ze néco Spatného udélaly nebo si myslely. 48

5.3.2 CHAPANI SMRTI U DETi
Kazdé onkologické onemocnéni i1 pres stale stoupajici uUspéSnost 1écby v
piipadé détskych pacientl nese vetsi ¢i mensi riziko umrti ditéte, at” uz na zakladni

diagn6zu nebo na komplikace souvisejici s 1é¢bou.

* STERBA, Jaroslav a kolektiv autort Kliniky détské onkologie FN Brno a LF MU Brno Podpiirnd
péce v détské onkologii. Vyd. 1. Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékafskych zdravotnickych
oboru, 2008. 240 s. ISBN: 978-80-7013-483-2.
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D¢éti se na onkologickém oddéleni mohou setkat s imrtim pacienta, kterého
znaly. Tento zazitek je muze uvrhnout do hlubokého zarmutku ¢i uzkosti anebo
naopak motivovat K intenzivnéjsi spolupraci a ,,boji* s nemoci.

Détské predstavy o smrti se formuji kolem vyvoje konceptii univerzality,
kauzality, ireverzibility a nefunk¢nosti. Pro déti do tii let je primarnim fokusem
vazba na matku a separace od ni, takze smrt neni rozliSovana od separace nebo
opusténi. V ptredskolnim véku si déti zacinaji vSimat, Ze co je mrtve, prestava
fungovat (védomi zaniku Zivotnich funkci). Stale vSak vnimaji smrt jako docasnou.
Od Sesti let déti zacinaji chapat, ze kazdy musi n€kdy zemfit véetné jich samych.
Zacinaji chapat, ze smrt je nevratnd a dokazou porozumét jejim pii¢indm (rozlisuji
jiz externi a interni pfi¢iny smrti). Ke konci tohoto obdobi si jsou schopny piedstavit
vlastni smrt. Od dvandcti let vySe ve stadiu formalnich operaci chapou dospivajici
smrt podobné¢ jako dospéli lidé.

Bylo zjisténo, ze u déti se zdvaznym onemocnénim je vnimani smrti vyzralejsi.
Dtive jsou si také védomi moznosti, ze ony samy mohou zemfit. Jako vyznamné se v
této souvislosti jevi zjisténi, Ze se deti aktivné zajimaji o svoji prognézu. Kdyz se
vazné nemocné dité zeptd, zda miize zemfit, je v této situaci nejprve vhodné opatrné
prozkoumat, pro¢ se na tuto otdzku pta praveé nyni. Je mozné, ze se dozvime, ze dité
zaslechlo hovor dospé€lych o jiném pacientovi, anebo uvazuje o chystaném zakroku
(mé naptiklad strach z operace nebo anestézie). Je vhodné nejprve zjistit, co je v po-
zadi této otazky. Zepta-li se dit¢ béhem kurativni 1€cby, zda mlze zemfit na své one-
mocnéni, mizeme jim napiiklad odpoveédét: ,,Doufam, ze ne. Kazda nemoc muiize byt
nebezpecnd a smrtelnd, pokud neni léCena. Existuje 1écba, ktera jinym détem
pomohla.” Poukdieme na to, Ze existuje lécba, kterd jinym détem pomohla, a
Vyjadiime ocekdvani, e pomiiZe i jim. Je vhodné vyjadiit podporu, Ze dité
neopustime a budeme onemocnéni zvladat spolecné (zv1asté déti predSkolni a
mladsi skolaci se v pripadé takovych otazek mohou spise obavat, ze budou opusténi

v obtizné situaci).*®

* STERBA, Jaroslav a kolektiv autort Kliniky détské onkologie FN Brno a LF MU Brno Podpiirnd
péce v détské onkologii. Vyd. 1. Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékatskych zdravotnickych
oboru, 2008. 240 s. ISBN: 978-80-7013-483-2.
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5.4 VYROVNAVANI SE RODINY S NEMOCI

Vazné onemocnéni ditéte predstavuje pro rodinu zasadni proménu dosavadniho
zpusobu Zivota a je nesmirnou psychickou zatézi nejen pro dité samotné, ale také pro
jeho nejblizsi - rodice a sourozence. Ma vliv na cely rodinny systém a zpravidla byva
nutné zménit fungovani tohoto systému tak, aby se ptizptisobil pozadavkim 1écby a
potiebam nemocného ditéte. Onkologické onemocnéni proto nemusi byt nahlizeno
pouze jako osudova réna, ale 1ze ho také chapat jako vyzvu. Onemocnéni ditéte mtize
byt zkouskou osobni stateCnosti, sily, nezdolnosti, trpélivosti, schopnosti zachovat

klid, nepodlehnout panice v narocnych situacich schopnosti divérovat ostatnim.

Jak se s onemocnénim vyrovnavala rodina Terezky, nazna¢uje maminka Hanka
takto: ,,Jak jsme se s Terezcinou nemoci vyrovanavali? Zacatek byl velmi tézky, ze dne
na den jsme se ocitly (Terezka a ja) v nemocnici, nejdriv v okresni, ndsledné v Brné,
a to bez jakychkoliv priprav na dlouhodobé odcestovani, nebo pripadné dlouhodobé
odlouceni od rodiny. Pak ten désivy ortel ze strany doktorii — akutni leukémii -
hruzna diagnoza!

Tezké bylo jak to neplanované odlouceni, tak ta pocdtecni nevédomost o
nemoci! Nez jsme se dozvedeli vsechny mozné a diilezité informace o nemoci, jejim
prubéhu a léché, pocitovali jsme predevsim tézkou bezmoc a beznadéj.

Pohled na zivot se okamzité meéni, nejprve jsem méla pocit, Ze nic nema cenu ...
dokonce jsem si i myslela, Ze mit déti je az nezodpovédnost! Ale pak jsem prisla na
to, Ze tak se prosté neda premyslet, to by clovék musel zustat uplné sam, aby se o
nikoho nemusel bat. Tomuto zoufalstvi vsak byla brzy pritrz, protoze hlavné nebyl
prostor a c¢as na uvahy ¢i srovnani si nastalé situace. Musela jsem se predevsim
zamerit na Terezku a celé dny o ni pecovat, protoze ji nebylo dobre jednak v zacatku
vlivem nemoci a pozdéji také vlivem narocné lécby. Béhem trech az ctyrech tydnu
Jjsme postupné ziskali potrebné informace o nemoci, predevsim od zdravotnického
personadlu a z prirucky, kterou jsme obdrzeli primo v nasi nemoci. Po této dobe, miizu

‘

Fict, jsme se s touto situaci celkem vyrovnali, ale otazku PROC, si kladem stdle."
VySe uvedené se da odborné popsat také jako faze psychické odezvy na

zavazna, zivot ohrozujici onemocnéni, které se vyznacuje nasledujicimi fazemi:

» Stadium Soku pii sdéleni diagnozy (pied zahajenim 1écby, pii relapsu)
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- projevuje se leknutim, panickou reakci, strachem, smutkem, beznad¢ji

- reakci mize byt vyvolani obranného mechanizmu, ktery zmirfiuje psychické
napéti - ma dveé podoby: popreni (je to omyl, chybna diagn6za) nebo potlaceni
(nemoc se nepiipousti)

» stadium agrese

- pro toto stadium je typickd otazka: ,,pro¢ pravé moje dite?”

» Stadium smlouvani

- zacCina se pozornost obracet smérem k chorobé

» stadium deprese

- projevuje se hlubokym smutkem, beznad¢ji, bezmoci, ztratou, uzavienim se do
sebe, nezdjmem

» stadium smiieni

- stav, kdy dojde k realnému pohledu na nemoc, mizi letargie a nerealna piani,

aktivni zajem na 1é€bé nemoci

Uvedenymi stadii psychické odezvy na zavazné onemocnéni nemusi
bezpodminecné kaidy projit, néktera stadia mohou byt vynechdna. Je to
individudalni. Ze zkuSenosti rodici vazné nemocnych déti je nejdilezité)si
komunikace a dostatecny piisun informaci. K ziskani divéry v 1é¢ebny proces a tim 1
urychleni vySe zminénych stadii pfispiva také ohleduplné a milé¢ jednéni
zdravotnického persondlu. Rodinné zdzemi a pomoc pifibuznych je dalSim dilezitym

faktorem pro navozeni pozitivniho smysleni a dobré psychické kondice.”®

5.4.1 PARTNERSKY VZTAH

Vazné onemocnéni ditéte také vzdy provéii kvalitu partnerského vitahu a
spoluprdci rodiny jako celku. Nékteré manzelské pary prekonaji toto neptiznivé
zivotni obdobi posileny o vzajemnou divéru a védomi, ze se mohou na druhého
spolehnout. Vzdy je vSak zapotiebi mit na védomi, ze se s obtiZnymi vécmi partneri

zpravidla vyrovnavaji rozdilné a Zadny zpiisob neni lepsi ¢i hors§i, kazdy ma svuj. Je

% pro déti postizené leukémii a dalsimi nddorovymi chorobami [online]. 2008 [cit. 2010-04-01].
Houpajda obc¢anské sdruzeni. Dostupné z WWW: <http://houpajda.cz/menu/leukemie/psychologicke-
aspekty/>.
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treba akceptovat fakt, ze se lidé ve svém nestésti Casto citi osamoceni. Nema se
zastirat vaznost situace, ve které se rodina ocitla.

V piipadé Hany a Tomase bylo vyrovnavani se s touto situaci také tézké, ale
nastésti zistali jeden pro druhého oporou: ,, Nemeéli jsme nikdy problém o vsem spolu
mluvit, takze i tuto situaci jsme prozivali spolecné.

Popravde 7eceno, to ale bylo jako na houpacce. Vsechno zaviselo na
momentdlnim Terezciné stavu. Kdyz jsme ji po celodennim shonu kolem nemoci
vecer ulozili, bylo to samoziejmé horsi, najednou byl cas a klid na premitani o vsem
co nas potkalo a viitbec samotny pohled na spici takto vazné nemocné dité byl
mnohdy désivy a k nevydrzeni! DrZeli jsme se navzajem a prosté jsme si porad rikali

a rikame, Ze to musime zvladnout, jind moznost neni, “ ¥ikd pani Hana.

5.4.2 SOUROZENCI

Nesmime vSak zapominat také na sourozence, kteii se musi s vainym
onemocnénim a zménami v rodiné vyrovnat. T¢zké je také vysvétlit jim zmény

zpuisobené nenadalou negativni situaci.

| v ptipad¢ popisované rodiny bylo tézké mladSimu bratrovi Jakubovi vysvétlit
situaci: ,,Kdyz Terezka onemocnéla, byly Jakubovi 2 roky, takze prakticky nechapal,
co se deje. V jednom kuse se ptal, kde Terezka je, ale odpoved, Ze v nemocnici, pro
néj byla prirozené stejna jako Zadnd odpovéd, protoze nechdpal, co to znamend,
takze se ptal porad dokola, coz bylo srdcervouci!

Utkvélo mi v hlave, jak casto Fikal ,, Tery pojd! Pojd si jako hrat, pojd mé
honit* a tak ddle... prosté tak jak byl zvykly. Ale Terezka nemohla, protoze lezela na
gauci a nebylo ji dobre. Ani na to nereagovala, poslouchala sice, 0 rikd, ale nic mu
nevysvetlovala. Prave tohle byly situace, kdy jsme si uvedomovali, jak by takova
situace vypadala normalnée diiv — pred nemoci. Viude by byl kifik a pohyb!

Takhle to vypadalo na zacatku léchy, kdy Terezce byvalo nevolno, méla velké
bolesti briska, zvracela, byla oslabena, takze ani nechodila, a kdyz uz chodit zacala,
tak jsme ji museli jistit, aby nespadla. TakzZe v této dobé si spolu moc nepohrali.
Jakub je maly a ziejmé si nic z toho nebude pamatovat, ale na druhou stranu se uz
naucil jisté véci respektovat, prosté brat je jako soucast Zivota. Napriklad to, Ze bere

Terezka dennée néekolik lékii, to Ze pred spanim pichame injekce, dokonce uz sam vi,
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ze Terezka nesmi jisté potraviny v dny, kdy bere jisty lék. Ze zacatku se porad ptal,
proc jede Terezka zase do Brna do nemocnice, ale dnes je to pro néj stejné tak
prirozené, jako pohddka pred spanim!“ popisuje situaci maminka, jak se Jakub

postupné vyrovnaval s nemoci sestiicky.

55 ZMENY V ZIVOTE DITETE

Obvykla otazka rodict, ktefi jsou propusténi z nemocnice po Stanoveni

diagnozy a zahajeni 1écby, je: ,, Co mame délat jinak nez dosud? “

5.5.1 ZMENY V REZIMU

Mimo ocividnych zmén ve zdravotnim stavu dojde nevyhnutelné nasledkem

onemocnéni ke zméné a prizplisobeni rezimu ditéte nemoci a 1écebnému procesu.

VLIV POBYTU V NEMOCNICI NA DITE

Lécba onkologickych pacientii je dlouhodoba zalezitost. Dit¢ musi stravit v
nemocnici fadu meésich a musi se do nemocnice Casto vracet nebo alespoil
navstévovat ambulanci. Lécba se sklada nejen z vlastnich terapeutickych postupi,
zamé&fenych na nddorové onemocnéni, ale 1 z postupli zamétenych na odstrafiovani
nebo mirnéni neZadoucich vedlejSich ucinkt 1€cby

Piitomnost rodi¢i u nemocného ditéte je velice diileZitda pro jeho psychiku, od
které se odviji i jeho samotny zdravotni stav. Kdyz se dité ocitne samo v nemocnici,
zaziva cCasto velké trapeni. To, co dospélym pfipadd jako mali¢kost, mize pro dité
predstavovat ohromnou bolest. Je navic vystaveno fyzické bolesti, a to jen
prohlubuje jeho obavy a nedlvéru k prostfedi, ve kterém se ocitlo a v némz bude
mozna del§i dobu pobyvat. Také kvalita spanku ditéte souvisi s jeho pocitem bezpeci
a zakotveni, které mu davaji rodice svoji pifitomnosti, i kdyz si mysli, ze je dité

< , . v 1o 51
behem spanku nevnima a nepotiebuje. >

Y Privvodce pro rodice pacientii Kliniky détské onkologie FN Brno. Brno: Nadagni fond détské
onkologie krtek, 2008. 142 s.
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To se potvrdilo také v ptipad¢ Terezky: ,, Ze zacatku jsme jezdili s Terezkou do
nemocnice oba dva, ja i manzel, protoze to bylo nejtézsi obdobi, kdy ji nebyvalo
dobre. Navic viivem prostiedi nemocnice a léku (kortikoidi), se Terezce zménila
nejen chut k jidlu, ale predevsim povaha. Zacala byt agresivni, az zla, podradzdena,
vybusnd, prosté jak sopka. Museli jsme se dost oviddat, protoze to s ni bylo opravdu

obtizné. Doma se to nejak dalo prezit, nejhorsi vsak bylo zvladat ji v nemocnici.

Dité se v nemocnici sice styka se zdravotnimi sestrami, které jsou Skolené tak,
aby umély pecovat o nemocné déti, nikdo vSak neznd dité tak dobie jako rodice.
Nezapominejme také fakt, ze ani pfes veskerou snahu se zdravotni sestry nemohou
vzdy vénovat kazdému ditéti v okamziku, kdy to mozné po psychické strance nejvice
potiebuje.

Pokud je dit¢ star$i a rodi¢ nemuzete zastat, mél by alespon chodit na navstévu.
Velké déti uz tfeba nevyzaduji, aby maminka sedéla stale u postele, ale i ony
pottebuji pfitomnost rodie. Potfebuji je i proto, aby si s nimi povidali, byli jim
nablizku a pomohli jim zbavit se svych starosti a obav. Déti v sobé Casto své pocity
skryvaji, neukazuji je pted cizimi lidmi, ale daji jim prichod az s pfichodem svého
rodi¢e - rozplaci se tlevou. Rodi¢ v zadném piipadé svou navstévou ditéti neskodi
ani neublizuje. Je pro néj daleko lepsi, kdyZ miiZze svlij smutek dat oteviené najevo,
kdyz v sobé nemusi dusit pla¢ a rozruseni. Castd a pravidelna navitéva rodict dité

TRV < C o s 52
také ujisti, Ze na n&j myslite a Ze na n&j nezapominate. °

IZOLACE OD KOLEKTIVU

Po celou dobu 1écby a i nékolik mésicii po jejim ukonceni patii déti s onkolo-
gickym onemocnénim mezi jedince s vysokym rizikem zavaznych infekci. Toto
riziko jeSté vzrista pii poklesu poctu bilych krvinek (neutrofilit) pod kritickou mez
500/ul. Nejvetsi riziko infekce pro dité znamena piedevsim kontakt s ostatnimi lidmi,
potraviny obsahujici plisn€ ¢i bakterie a ockovani. Je proto nutné dodrzovat fadu

doporuceni, ktera mohou znacné ptispet k uspésnému priabehu 1écby.

%2 STERBA, Jaroslav a kolektiv autorti Kliniky détské onkologie FN Brno a LF MU Brno Podpiirnd
péce v détské onkologii. Vyd. 1. Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékatskych zdravotnickych
oboru, 2008. 240 s. ISBN: 978-80-7013-483-2.
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Co se tykd sociologického a psychologické dopadu na dit¢ je nejvice
vyznamné nasledujici omezeni:
> Omezit pobyt ditéte v kolektivu lidi na minimum. Skolni ¢ $kolkova dochazka v
dob¢ aktivni 1é€by se nedoporucuje. V rodin€ je vhodné omezit pocet navstév na
nejbliz§i piibuzné, na které je dit€¢ zvykle, a cleny rodiny s akutnim

onemocnénim k ditéti nepoustét.

Y Vv

m¢élo negativni vliv na ob¢ déti, ne jen na nemocnou Terezku, ale také na jejiho
bratra Jakuba. V ptipadé Terezky je samoziejmé, Ze prestala chodit do Skolky. Aby
se v8ak také eliminovalo nebezpeéi, ze Jakub ptijde ve Skolce v kolektivu déti do
styku s jakoukoliv nemoci a mohl by doma nakazit Terezku, nechodi ani on do
Skolky ¢i jinam mezi ostatni déti.

Jak tikd pani Hana: ,, Velké omezeni v ramci lecby je to, ze se tyto deti behem
lécby nesmi pohybovat v kolektivech a v uzavienych prostorach s jinymi lidmi —
hlavné s détmi. Diivodem je snizend imunita. Kvili tomu Terezka a tim padem i Kuba
byli od vsech déti v jejich okoli izolovani, takze jsou zvykli skutecné jen na sebe. Ten
kolektiv jim bohuzel velmi chybi. To patri také k Terezcinym otazkam - kKdy za ni
budou moci prijit holky na navstévu a hrat sit Jakub si obléka Saty, vozi kocarek
S plysovymi hrackami, chovda panenky a nechdpe, Ze kluci si hraji jinak. Tohle by
pochopil mnohem sndz, kdyby se mohl pohybovat v kolektivu a hrdt si také

S ostatnimi chlapci.

ZMENA STRAVOVANI A CHUTE K JIDLU

» Po celou dobu 1é¢by je titeba v ramci diety vyloudit potraviny s vysokym rizikem
plisni a bakterii, v dobé téiké neutropenie vyloucit i Cerstvé ovoce a tepelné
neupravenou stravu.

Mozna si ani neuvédomujeme, jak obtizné mize byt pro malé dité takova velka
zména v jidelni¢ku. Pro dokresleni jak naro¢na a dokonce psychicky narocnd miize
byt 1 takova zdanlivé jednoduchd zména v Zivoté mize slouzit néasledujici situace ze
zivota Terezky: ,, Dalsi velké omezeni je v jidle, kdy jsme museli urcité potraviny
uplne vyloucit z jidelnicku, byt treba jen docasne, nebo jidelnicek upravovat jinym

zpiisobem. To bylo celkem tezké, vysvétlit Terezce v jejich letech, zZe nemiize

42



napriklad jahody, kterych mame plnou zahradu a na které se celou zimu tési. Kdyz
uzrdala prvni jahoda (a prvni jahody jsou primo obrovské), tak si tu jahodu Terezka
prstikem hladila a byla smirend s tim, Ze ji prosté nemiize snist. Bylo ndm to lito, ale

toto obdobi uz je za nami a pevné vérime, Ze naporad!

» Léky, které déti béhem této nemoci uzivaji, vyvolavaji prudké zmény v chuti

K jidlu.

Stimto se také potykala Terezka: ,,Co se tyka té zmény chuti k jidlu, mnozi
rodice pripravovaly v obdobi kortikoidit svym detem i dvé tepla jidla na noc. V tomto
ohledu jsme situaci nastésti zviadli, ale i tak to bylo neuveritelné a velmi ndarocné.
Cely den se motal jen kolem jidla - loupat, krdjet, varit, ohrivat, mezi tim si porad
myt ruce a porad dokola. Terezka se nikdy kvili viivu léki necitila nasycend a jeji
chuté se rychle stridaly a kombinovaly opravdu neuvéritelné. Nestacila jsem sklidit
po jednom chodu, uz jsem chystala dalsi. V tomto obdobi jsem byvala fyzicky

vycerpand. “

ZAVEDENI CENTRALNIHO ZILNIHO KATETRU

Naprosta vétSina déti ma zavedeny CVK pro snadnéjsi aplikaci 1€kt
a odbéra krve. Katétry jsou konstruovany pro dlouhodobé zavedeni a je predpoklad,

ze dité s nimi bude pobyvat doma a bude pfitom normalné aktivni.>

| u Terezky byl zaveden centralni zilni katetr, ktery méla po celou dobu 1é¢by:
., Na zacdtku nového roku, kdy Méla Terezka celkem dobry krevni obraz, jsme pozvali
jeji kamaradky. Samoziejmé jsme museli nejdriv ovérit jejich zdravotni stav, aby
mohly vitbec prijit. Poslouchala jsem jejich rozhovor, kdy se ji holcicky ptaly, co to
ma? Terezka se totiz previikala a ony si vsimly CVK (Zilniho katetru). Bylo to velice
zajimavé, zvlastni! Terezka jim vysvétlovala, na co Katetr slouzi, jak se z neho berou
odbeéry a tak dale. Mluvila tak prirozene, vitbec v tom nebyla takova, jak bych to
rekla, détska nadrazenost? Prosté jim t0 vysveétlila a viibec ji neprislo divné, Ze to jeji

kamaradky vidi poprvé v Zivote.

3 Privvodce pro rodice pacientii Kliniky détské onkologie FN Brno. Brno: Nadaéni fond détské
onkologie krtek, 2008. 142 s.
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Vsechny vyse uvedené zmény maji velky vliv na zménu psychiky ditéte, jinak
chapou svét kolem sebe, jinak berou sami sebe a rozhodné¢ se lisi

vree

od svych zdravych vrstevnikii, jsou jakoby ,starSi“ prozitymi zkuSenostmi, jak

muzeme vycist 1 z nasledujici kapitoly.

5.5.2 PSYCHICKE ZMENY U DITETE

Proces onkologické 1écby Casto upIné zméni zivot a psychiku ditéte, nebot’
prozitek z nemoci nelze jen tak smazat.

Jak naptiklad zménila nemoC po strance psychické konkrétné Terezku dle
nazoru jeji maminky?: , Terezka urcite, stejné tak i ostatni déti v jeji situaci, tak
néjak drive dospéla. To je samoziejmée zpiisobeno tim, co vsechno musela béhem
lécby absolvovat. Pozoruji, Ze neni tak détska jako jeji vrstevnici. Musela vice dospét
nez zdravé déti, aby pochopila, Ze to vsechno kolem neni hra, Ze je nutnd jeji
spoluprdace, kterd s hrou jako takovou nemd vitbec nic spolecného. Mnohdy to byla
Jjen tvrda realita.

Presné si hlida, co si miZe a nemiize dovolit (predevsim co se fyzického pohybu
tyka) a po psychické strance je urcité jind nez by byla. Ostatni zdravé déti v jejim
veku maji jen hru, a ona ma hru a jesté néco, pravé tu realitu tykajici se jeji

I3

nemoci.

56 ZMENY V RODINE

Onkologické onemocnéni ditéte zasahne do zivota vSech ¢lent rodiny. Dochazi
ke zméndm rezimu, rytmu i Zivotniho stylu rodiny a je naprosto pfirozené, Ze
maximum péce a zajmu rodicl, zdravotnikid, pratel i pribuznych je vénovano

nemocnému ditéti.

5.6.1 ZMENA REZIMU RODINY A JEJi VLIV NA VZTAHY

Vztahy v rodiné je tfeba ochranovat, je také tfeba nezapominat na dalsi
sourozence. Nezapominat s nimi také mluvit o jejich problémech a strachu. I kdyz je
velmi t€Zké mnohokrat dokola vypravét o zdvazném onemocnéni ditéte nebo

neustale informovat spoustu lidi o vyvoji 1écby, zvlasté ve chvilich, kdy jsou rodice
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na konci sil a pottebuji si alesponi na chvili odpoc¢inout. Je dobré, aby se rodice
pokusily svoje pocity ostatnim na rovinu fict a také jim poskytnout co nejvice

informaci.

ROZDELENI RODINY

Nejtézsi z pohledu rodiny je vsituaci onemocnéni jednoho z ditéte
s naslednym dlouhodobym pobytem v nemocnici vzdjemné odlouceni rodinnych
prislusniki.

Jak potvrzuje pani Hana je to velmi tézké pro vSechny: ,, Do doby nez Terezka
onemocnéla, se nestalo, ze bychom jako rodina nebyli spolu v noci. Deti nikdy
nespaly ani u babicky. A ted Ja s Terezkou v Brné, manzel se synem doma a pozdéji
dokonce Terezka sama v nemocnici, ja na ubytovne, manzel doma a Jakub u babicky!
Pro mé to byla hriiza, to premysleni o fyzickém rozpadu rodiny nasledkem nemoci

Jednoho z deti! Terezka plakala, Jakub plakal a ja jsem se porad ptala proc!*

PSYCHOLOGICKY DOPAD NA SOUROZENCE
Sourozenci vazné nemocnych déti predstavuji velmi ohrozenou skupinu déti.

Vzhledem k tomu, Ze se rodina vénuje po dobu lécby intenzivné jednomu ditéti, jsou
sourozenci nuceni vyrovnavat se s touto situaci spiSe osamocené, n¢kdy se také o
nich v této souvislosti hovoii jako 0 ,,zapomenutych' détech, nebot’ potieby a zajmy
zdravych sourozenct se ocitaji na druhém misté.

I pani Hana potvrzuje vySe uvedené. ,, Vsechno se tocilo jen kolem Terezky, na
jinak bézné veci nezbyval cas. Jakub se "vezl" s ni, na néj cas bohuzel také mnohdy
nebyl, dokonce jsem si vedoma, Ze jsem na néj mockrat kricela uplné zbytecne.
Vzhledem k jeho veku, nemohl chapat, jak je situace vaznd a vypjatd, Ze prosté neni

3

cas ani prostor délat véci tak, jak se delaly drive.*

Psychologicky dopad nemoci na sourozence nemocného ditéte hodné zavisi na
tom, zda jsou potieby téchto déti dostatecné¢ zabezpeCeny, zda nejsou emocné
deprivované. U nékterych sourozenci se miize objevit ochranitelsky postoj
k nemocnému bratrovi ¢i sestfe, nebo naopak muze vzniknout velka rivalita a
zarlivost, protoZe zdravy sourozenec ma pocit, Ze rodice soustfedi vSechnu lasku a

péci pravé jen a jen na nemocného. Komunikace a podpirnad péce o sourozence
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nemocnych pacientll byva casto nad ramec moznosti I€kaiti a jinych profesionalt. Pii
rozhovoru s rodi¢i o podpirné péci pro onkologicky nemocné dité je vSak vhodné
alespon upozornit na to, ze sourozenci pacientli jsou onemocnénim svého bratra ¢i
sestry rovnéz zasazeni. >
Rodice zcela piirozené vétSinu Casu vénuji péci o nemocné dité. To mize vést K
pocitim osamélosti u zdravych déti. Postradaji fyzickou i emocni pfitomnost rodici,
chybi jim i pfitomnost a kamaradstvi sourozence.
, Terezka zacala chodit do skolky v zari 2008 ve ctyrech letech, ale byla
porad nemocna a tim padem stale doma, takze ona i Jakub byli stdle jen spolu. V
okamZiku, kdyz je jedno dité vazné nemocné, tak to druhé si ani neumi hrat, protoze
neni zvyklé hrat si samo...* potvrzuje jak fyzické, tak emocni stradani maminka

Hanka.

PéCi o sourozence prebiraji prarodiCe, pfibuzni a ptatelé. Déti jsou noveé
vzniklou situaci nuceny k vétsi samostatnosti, zodpoveédnosti, dochéazi také k nartistu
povinnosti v domdcnosti. Nutnost pfizplisobit Zivot rodiny onemocnéni vede k
omezeni vlastnich aktivit socialnich kontakti zdravych déti. Zdravé déti, stejné jako
rodi¢e 1 nemocné déti, popisuji zaplaveni silnymi pocity. V popiedi byvd pocit
osamoceni aZ odmitnuti plynouci z rozdéleni rodiny. Mohou nabyt i pocitu, ze
nejsou pro rodinu tak dualeziti jako nemocné dité. Déti mohou pocirevat smutek a
uzkost pramenici ze strachu o zivot sourozence, strachu o zivot sviij i svych rodicu.
Dalsim z pocitd mize byt vztek plynouci ze zmén v zivoté a nutnosti ptizpisobeni, z
omezeni svych vlastnich aktivit, nechuti vykonavat nové ptejaté domaci povinnosti,
nechuti odpovidat na otazky sousedli spoluzakii. K naprosto pfirozenym pocitim
patii 1 Zdrlivost a zdvist pramenici z nerovnomérného rozloZeni pozornosti, péce a
zajmu rodi¢u i okoli, také stud za tyto pocity a neschopnost je ovlivnit i navzdory
racionalnimu pochopeni toho, Ze v ptipad€¢ jejich onemocnéni by i1 jim byla
poskytnuta stejna péce. Nékdy déti popisuji i pocity viny za to, ze by chteli
pokracovat v plivodnim Zivotnim stylu, ale tfeba i za to, Ze neonemocnéli oni. Myty

spojené s nadorovym onemocnénim vedou k tomu, Ze si déti mohou myslet, Ze

* STERBA, Jaroslav a kolektiv autort Kliniky détské onkologie FN Brno a LF MU Brno Podpiirnd
péce v détské onkologii. Vyd. 1. Brno: Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékatskych zdravotnickych
oboru, 2008. 240 s. ISBN: 978-80-7013-483-2.
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nemoc sourozence zpusobili svym chovanim ¢i mySlenim, poptipadé, ze ji mohli
zabranit, pokud by se chovali jinak. VSechny vySe zminéné pocity jsou naprosto
prirozené, patii k prozivani této narocné zivotni udalosti. Je dobré je nepotlacovat,
hovofit o nich a pracovat s nimi individualné nebo skupinové. U déti se mohou také
objevit nejriznéjsi télesné stesky a psychosomatické potiZze jako napi. poruchy
spanku, zména chuti k jidlu, zazivaci potize, bolesti apod. U mnoha déti se objevuje
nesoustiedénost, zhorSeni vykonu ve Skole, mohou nastat i problémy ve vztazich s
okolim, zmény nalad, poruchy chovani, uzkosti, deprese.

Je dilezité podporovat otevienou komunikaci v rodin€ - je to hlavni a zésadni
faktor v adaptaci déti na nové vzniklou situaci. Pomuize také zabranit odcizeni
jednotlivych ¢lenli rodiny a vzniku pociti izolace a osamoceni. Pii rozhovoru je
dobré se zaméfit nejen na fakta, ale hlavné na sdileni vySe zminénych emoci. Pokud
je to jen trochu mozné, doporucuje se stiidani rodic¢a u ltizka nemocného.

Dulezit¢ je poskytnout sourozencim jiz od zacatku pravdivé informace
adekvatni v€ku 0 onemocnéni, 1é¢b¢, moznych komplikacich. Je to dulezité pro
pochopeni nutnosti zmén v rodinném Zivoté (pierozdéleni roli, zmény v zivotnim
stylu, omezeni, rizika pfenosu infekce apod). Rodi¢e se v dobré vife obvykle snazi
déti od informaci uchranit, avsak pii nedostatku informaci vznika prostor pro strach a
nejhorsi predstavy, pfiCemz predstavivost a myty mohou byt désivéjsi nez fakta.
Dobr¢ je také umoznit détem, pokud si to preji, aktivni i€ast na péci o nemocné dite,
seznamit je s prostfedim nemocnice, se zdravotnickym persondlem. To umoZni
udrzovani kontaktli s nemocnym, udrZovani celistvosti rodiny a napomaha zabranéni
vzniku pocitl osamoceni. Je dobré snazit se uchovat rutinni béZny chod domécnosti -
vede to k pocitu bezpeéi. Co nejvice podporovat zdravé déti v pokracovani ve svych
vlastnich piivodnich aktivitich a zdjmech; tim se navodi stav ,normalnosti" a
moznost relaxace mimo rodinu. Vnimani socialni podpory okoli vede ke snizeni
uzkosti, upravé moznych potizi s chovanim a také k nardstu sebevédomi. Pro
podporu zdravych sourozencii byly rozpracovany psychologicko-vyukové programy,
které umoznuji détem ziskat potfebné informace, zaZzit pocit sounaleZitosti,

rozpoznat, pojmenovat a piijmout vlastni emoce, rozpoznat své silné¢ stranky a tim
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zvysit sebevédomi i snizit mozné pocity tzkosti a nejistoty. Tyto intervence probihaji

individualng nebo ve form& psychoterapeutickych podptrnych skupin. >

5.6.2 ZMENA VNIMANI CASU

Rodina po zméné€ rezimu zacne fungovat dle jinych Casovych vymezeni nezli
pred nemoci. To se také zménilo u rodiny Terezky: ,, Od zacdtku lécby jsme pocitaly
dny ne od pondéli do nedele, ale podle léecebnych protokolii, takze jestli je nedéle,
nebo cervenec, nam bylo upiné jedno. My jsme méli sviij kalendar lécby povéseny na
lednicce a podle néj jsme se ridili, jinak to ani neslo. Takhle to fungovalo 8 mésicii,
do konce intenzivni chemoterapie. V udrzovaci casti jsme se opét postupné
prizpusobili béznému kalendari. Bylo to strasné tezké, byly jsme zaviené v jednom
pokoji, nevédeély jsme jak dlouho tak setrvame a pres okna jsme pozorovaly zacinajici
Jjaro. A skutecné, do nemocnice jsme sly v zimnich bundach a odchazely jsme, kdyz uz

venku vse kvetlo. To byl velky zabér na mou psychiku. *

5.6.3 VYCHOVNY PRISTUP

V ptipadé vazného onemocnéni ditéte maji rodie Casto tendenci slevit ze
svych vychovnych pozadavkl, aby détem obtiznou situaci co nejvice usnadnili.
Ackoliv je toto jednani pochopitelné, nahld zména v chovani rodi¢e mtze v détech
vyvolat zmatek a uzkost. Pokud se podaii co nejvice zachovat obvyklé chovani a
pozadavky k ditéti, tak jak je mame nastaveny z domova, adaptace ditéte na 1écbu
bude snadné;si.

Déti potiebuji pocit jistoty, ktery jim dodéavaji rodice, a to zejména v obtiznych
situacich, kdy jim neni dobfe a podstupuji fadu vySetfeni anebo lécbu. Praveé
rodi¢ovské vychovné pozadavky ptedstavuji pro dité jistotu v chaotickém déni
zacinajici 1é€by. Rodice by tedy méli mit na paméti, Zze ¢im mladsi dité je, tim vice
potiebuje nalézat ve svém svété znamé véci a pravidla, 1 kdyz nas nékdy odmita
poslechnout. U déti s vétsi mirou tzkosti je vhodné dodrzovat urcitou pravidelnost 1
v dennim reZimu a napiiklad vclenit do dne urcité ritudly, jejichz pravidelné
opakovani dodava ditéti pocit stability a jistoty (béznym piikladem je ¢teni pohadky

pfed usnutim). Vychovny piistup by se nem¢l ménit. V opaéném piipadé déti, ve

® Privodce pro rodice pacientii Kliniky détské onkologie FN Brno. Brno: Nadagni fond détské
onkologie krtek, 2008. 142 s.
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snaze ujasnit si vychovné hranice, stupiiuji své pozadavky a jejich chovani se mize
zhorSovat, dokud jim jasné¢ nedaji rodice najevo, co uz nebudou tolerovat. Lze si
polozit otazku, zda je toto cestou k vétsi spokojenosti ditéte. Obecné plati, Ze ¢im
bude chovani okoli podobnéjsi tomu, jak se délo doposud, kdyz bylo dité¢ zdravé, tim
1épe pro ngj. Ditéti rozhodné neskodi, kdyz po ném budeme chtit dodrzovat zakladni
pravidla chovani.

To, co je vSak zapotiebi détem pii onemocnéni tolerovat, jsou vykyvy emoci a
nalady. DéEti nedokazi své pocity ovladat jako dospéli a v ptfipad¢ zévazného
onemocnéni a 1écby maji prirozené velky strach a neziidka také zlost i vztek. Jedina
moznost, jakou déti maji, je dat tyto pocity najevo. Za takové chovani je nelze trestat,
odezni ¢asem. Moznosti zvladnuti strachu nebo Castého vztekani ditéte se 1isi podle
charakteru ditéte a lze je individualné konzultovat s psychologem. Né&kdy jsou
vykyvy ndlady vazany na specifické 1éky, které dit¢ uziva, na coz, vétSinou upozorni

oSetfujici 1ékar.”

5.6.4 ZMENA REZIMU U RODICU

Nékdy je pro rodice velmi obtizné zafidit si véci tak, aby mohli s ditétem zlstat
v nemocnici. Nadorové onemocnéni vSak nelze vylécit za tyden, a snad i proto by
bylo dobré piehodnotit nékteré své priority. Uvédomme si napiiklad, co by se stalo s
domacnosti, pé¢i o ostatni sourozence nebo se zaméstnanim, kdyby rodie sami
dlouhodobé onemocnéli. Mize pomoci také to, kdyz se bude u ditéte stiidat néjaky
jiny blizky €lovék, mimo maminky a tatinka naptiklad 1 babicka. Rodice tak ziskaji
alespon trochu Casu na své dal$i déti a na vyfizeni neodkladnych zélezitosti. Otdzka
zamé&stnani zavisi ponejvice na zaméstnavateli, ale ten ma ve vétSin¢ piipadi
pochopeni. I v pifipad€, Ze neni mozné si zaméstnani doCasné podrzet, nemusi byt
ekonomickd situace rodiny upln€ désivd vzhledem k moZnostem socidlniho
zabezpeceni (davky statni socialni podpory, pfispévky) a nemocenskému pojisténi

(pracovni neschopnost privodce, podpora pii osetfovani &lena rodiny). >’

% Privvodce pro rodice pacientii Kliniky détské onkologie FN Brno. Brno: Nadagni fond détské
onkologie krtek, 2008. 142 s.
" Privvodce pro rodice pacientii Kliniky détské onkologie FN Brno. Brno: Nadagni fond détské
onkologie krtek, 2008. 142 s.
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Jak se naprosto zménil dosavadni zabéhnuty rezim rodicl, popisuje i pani
Hana: ,, Manzelovi nastésti v prdaci vysli vstric, takze na lécbu s Terezkou jezdil on a
ja jsem byla sdoma smalym Jakubem. Krdtce pred tim, nez u TerezKy nemoc
vwpukla, jsem nastoupila do price na cédstecny tivazek vyucovat klavir na ZUS. Mélo
to vSechno takovy spad, zZe jsem doslova nechala vse na stole a az po nekolika
mésicich jsem se dostala k tomu, abych si po sobé ten stil uklidila. Pamatuji se, Ze
pri té prvni hospitalizaci jsem porad vyrizovala néjaké telefonaty a to je prave
priklad téch nepodstatnych zdlezZitosti, které vam drive prisly velmi duleZité.
Najednou nic a nikam nemusite, vse se bez vas obejde, i kdyz jsem si diiv myslela, ze
Jjsem pro urcité bézné veci nepostradatelna. Najednou bylo moje misto jen a pouze u
postele Terezky a méla jsem spoustu casu o vsem premyslet. Tam jsem si uvédomila,

jak je lidsky zZivot relativni. *

5.6.5 ZMENA VE VNIMANIi HODNOT

Mnoho rodin popisuje po zkuSenosti s vdznou nemoci fadu pozitiv. Nemoc se
jim ukdazala byt pfilezitosti k osobnimu ristu, doslo k piehodnoceni Zebticku
zivotnich hodnot, semknuti rodiny a zvyseni jeji soudrznosti.

Jak potvrzuje maminka: ,, Prehodnotili jsme véci na podstatné a naprosto

nepodstatné, nic mezi tim. “

Zvladnuti naro¢né zivotni situace vede také k nardstu sebevédomi. Vnimani
zdravi coby hodnoty se projevi v dobré péci o vlastni zdravi.

I pani Hana ted jiz uvazuje jinak neZ pfed nemoci Terezky, napiiklad o
hodnoté zdravi: ,,Z oken nemocnice jsem pozorovala lidi chodici po ulici, a Fikala
Jjsem si, Ze chodi kolem obycejné budovy, jedné z mnoha, ale presto jiné!! Ze viibec
nemaji ponéti o tom, co se tu déje za hrozné pribéhy, Ze vlastné lidé bez nasi
zkusSenosti o zivote nic nevi. Kazdy bere "zdravi" tak néjak prirozené, automaticky,
zdarma od Zivota, mnohdy si ho nepovazuje, nepremysli ani, ze by mohlo byt jen
docasné. Kdyz jsem se dostala poprvé z nemocnice domii jen na otocku, abych vidéla
Jakuba, divala jsem se na néj jako na potencionalné nemocného. Bylo to hrozné, ale
nemohla jsem za to. Néjakou dobu jsem se pohybovala pouze mezi nemocnymi, takze

‘

to uz byla spise néjaka moje deformace.
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6 POMOC RODINE S NEMOCNYM
DITETEM

Onkologické onemocnéni je obrovskou zatézi nejen na fyzickou, ale i na
psychickou a socialni stranku ditéte. Nejen nemocné dité, ale i celd jeho rodina,

potiebuje pomoc a to nejen psychologickou, ale pfedevsim také socialni.

6.1 PSYCHOSOCIALNI PECE

Lécba je pro onkologicky nemocné déti vétSinou jiz od pocatku spojena se
silnou psychickou zatézi. Dit¢ se na hospitalizaci ocitd pro n¢j v neznamém
prosttedi, kolem se dé&ji véci, kterym alespont zpocatku nerozumi a kterych se obava.
Prozivani déti a jejich rodicd je velmi tzce provazano zpravidla neni mozné
jednoznacéné oddélit somatické projevy spojené se zakladnim onkologickym onemoc-
nénim a jeho 1é¢bou (chemoterapie, radioterapie) a doprovodné psychické obtize,
které mohou vznikat na zaklad¢ vSech vySe uvedenych stresovych vlivli a nasledné
dale potencovat somatické komplikace. Proto je velmi dulezité doplnit 1écbu

onkologickych pacientl péci o jejich psychicky stav.

6.1.1 REHABILITACNI A TERAPEUTICKA PECE O DITE

Déti absolvujici extrémné psychicky a fyzicky naro¢nou 1é¢bu onkologického
onemocnéni trpi, mimo naruSeni vlastni emociondlni rovnovahy, také ztratou

socialnich kontaktti a druhotné ¢asto socialnim propadem celé rodiny.

REHABILITACE

Cilem rehabilitacni péce je prevence nasledkt dlouhodobé hospitalizace, mezi
které¢ patii napiiklad pohybova inaktivita, cytostatickd nebo jina terapie.
Rehabilitaéni péce je vyznamna ptredev$im Vv prevenci snizeni bolesti, ktera mize
vznikat v prib¢hu onkologického onemocnéni, at’ jiz v souvislosti s lécbou,
dlouhodobym pobytem na lGzku, ¢i s mnoha dal$imi pfi¢inami. Pravidelnou

rehabilitaci se piedchazi vzniku Svalové dystrofie, osteopordze, vertebrogennim a
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dechovym obtizim, stejné jako psychickym porucham. Rehabilitacni péce je ptisné
individualni a cilend. Kazdému pacientovi se stanovuje dlouhodoby a kratkodoby

rehabilitacni program.

TERAPIE

Ovlivnit negativni psychické dopady nemoci, 1é¢by a pobytu v nemocnici Ize

naptiklad néasledujicimi zptisoby:
»  Herni terapeut

Ukolem herniho specialisty je informovani a piiprava ditéte na planovana
vySetieni a zakroky. Herni terapeut na zakladé znalosti potieb déti v jednotlivych
vyvojovych obdobich dokaze zvolit ditéti ptimefeny zplisob vysvétleni, co se s nim
bude dit a jak nejlépe celou situaci zvladnout. Zakladnim prosttedkem komunikace
mezi hernim terapeutem a ditétem je hra jako nejvlastnéjsi vyrazovy prostredek a
forma détského jazyka. Herni terapeut rovnéz komunikuje s rodinou ditéte, uci rodice
orientovat se v nemocni¢nim prostfedi a chovat se tak, aby byli svému ditéti co
nejvice prospesni.

»  Vytvarnad dilna (tzv. arteterapie)

Hlavnim cilem jeji ¢innosti je snizit stres hospitalizovanych déti prostfed-
nictvim arteterapie. Arteterapie pomaha détem pienést védomi do hry, rozvijejici
jejich ptirozenou tvofivost, podporuje jejich spontannost, stimuluje jejich aktivitu.
Tim, Ze se déti koncentruji na vytvarnou ¢innost, dochazi k lepsi toleranci nemoci,
bolesti, prozivani stavu spojeného s hospitalizaci.

»  Zdravotni klaun

Zdravotni klaun pravidelné pfinasi smich a radost hospitalizovanym détem. V

soudasné dobé je obc¢anské sdruzeni Zdravotni klaun v Ceské republice §iroce

uznavané pro svoji odbornost v oblasti vyuzivani humoru ve zdravotnictvi.*®

% Privvodce pro rodice pacientii Kliniky détské onkologie FN Brno. Brno: Nadagni fond détské
onkologie krtek, 2008. 142 s.
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6.1.2 TERAPIE A PORADENSTVIi PRO CELOU RODINU

Mit vazn¢€ nemocné dité neni nic jednoduchého, vyzaduje to mnoho energie a
odhodlani. Nezbytnym ptedpokladem pro vyrovnani se s takovou situaci vsak je, aby

rodic¢e nezavirali o¢i pied vnéjSimi ani psychickymi t€Zkostmi a potizemi.

RODINNA TERAPIE

V takovych piipadech mize mit smysl podpiirna terapie. Je tieba pokusit se
zmeénit postoj k neménné skutecnosti nemocného ditéte, ktera je pti¢inou syndromu
vyhoteni se vSemi jeho fyzickymi i duSevnimi symptomy. Terapeut se miize pokusit
nalézat skryté energetické rezervy a umoznit tak cleniim rodiny vice radosti ze
Zivota. Nejde vSak o Zadné neuskutecnitelné zmény. Je tfeba naucit se 1épe zachazet s
negativnimi vlivy zvenéi, a pfedevSim s vlastnim problematickym psychickym
nastavenim. Je mozné pracovat na proméné vnimani. Zaroveit miize piiznivé pusobit
rovnéZz spole¢na lécebna kara matky s ditétem nebo kratkodobd psychologicka
terapie. >°
»  Psychoterapie

Obecné se jedna o plisobeni na prozivani ¢i chovani prostiednictvim rozhovoru.
Je moznd domluva na relaxacich nebo hypnotické psychoterapii. Relaxace anebo
hypnéza maji pozitivni efekt pro celkovou regeneraci fyzickych i psychickych sil,
motivaci pro boj s nemoci, zvladani nékterych neptijemnych télesnych symptomu

(nevolnost, bolest).

PSYCHOLOGICKA POMOC

Psychologické pomoci mize rodina vyuzit tak, aby jeji ¢lenové porozuméli
svym pocitim, mohli je postupné zvladnout ¢i piekonat. Psycholog se vénuje jak
détem, sourozencum, tak rodi¢um.

Jedna se napftiklad o nasledujici:

»  Psychologické poradenstvi

Obecné se jedna o hledani optimalniho zptisobu, jak zvladat 1é¢bu a hospitalizaci.

* MATOUSEK, Oldfich. Rodina jako instituce a vztahovd sif.3. rozs. a pieprac. vyd.
Praha: Sociologické nakladatelstvi, 2003. 161 s. ISBN: 80-86429-19-9.
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»  Rodicovské skupiny

Jde o spolecné setkdvani rodi¢i nemocnych déti. Cilem téchto skupin je
zajisténi pravidelného kontaktu rodi¢ii mezi sebou, moznost ventilovani obav, sdileni
zkusenosti s 1écbou, moznost projevit svou nespokojenost a hledani cest, jak urcité
okolnosti zménit, zlepSit. Rodi¢e nemocného ditéte se Casto dostavaji v domacim
prosttedi do izolace, jelikoz omezi své pracovni a volnocasové aktivity ve prospéch
péce o nemocné dit€. Cilem téchto setkavani je napomoci vytvoieni piiznivého
prostiedi a podpiirné atmosféry mezi mnoha riznymi lidmi, ktefi maji jedno
spole¢né: onemocnéni jejich ditéte. Zaroven lze timto zplsobem piedat mnoho
informaci nové prichozim rodi¢tim a vyuzit zkusenosti lidi, ktefi jsou v procesu 1é¢by

jiz delsi dobu. ®°

6.2 SOCIALNI A EKONOMICKE ZABEZPECENI

Péce o nemocné dité vétsinou tvrdé dopadne i na ekonomickou situaci rodiny.
Zpravidla musi jeden z rodi¢l opustit své zaméstnani a zlstat doma s ditétem. Svij
finan¢ni dil spolknou i cesty do nemocnice a doplatky za 1éky.

Vsichni rodice, ktefi maji onkologicky nemocné déti, jsou odkazovani na
socialni zdravotni oddéleni v Konkrétnich nemocnicich. Na socialnim zdravotnim
oddéleni je prodiskutovana konkrétni situace a doporuc¢ena forma socidlni podpory.
Uzitecné je také informovat se u socidlni pracovnice na prava rodiny s nemocnym
ditétem v oblasti socidlniho zabezpeceni.

Situace kazdé rodiny je trochu odlisna a kazda potiebuje jinou pomoc.
Nicméng, vétSinou ma kazda rodina narok na nékterou z forem statni podpory po
dobu nemoci ditéte. Pfiznani socialnich davek v nemoci ditéte zavisi na mnoha
podminkach a vychazi vzdy z aktualizovanych pravnich uprav. Nutno podotknout, Ze
aktualizace se velmi rychle méni, a proto zde nelze uvést konkrétni ptiklady pomaoci.
Je zde proto uveden alespon zakladni prehled davek, na které mohou mit narok déti s

nepiiznivym zdravotnim stavem nebo jejich rodice.

% Privodce pro rodice pacientii Kliniky détské onkologie FN Brno. Brno: Nadagni fond détské
onkologie krtek, 2008. 142 s.
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»  Priplatek na dité

Je zakladni a dlouhodobou davkou, kterd mé pomoci rodindm s détmi, kryt
naklady spojené s vychovou a vyzivou nezaopatienych déti. Pridavek na dité
nezohlednuje zdravotni stav ditéte.
»  ZvySeni socidlniho p¥Fiplatku

Nérok na socialni piiplatek ma rodi¢, ktery se stard alespoil o jedno nezaopat-
fené¢ dité a pokud rozhodny piijem rodiny nepfevySuje urcity ndsobek zivotniho
minima. Socidlni piiplatek se zvysSuje v ptipadech, kdy je dit¢ dlouhodob¢ zdravotné
postizené nebo dlouhodobé nemocné. Zohlednéno je také zdravotni postizeni nebo
osame¢lost rodice. Socidlni ptiplatek z divodi dlouhodobé nemoci upravuje Zakon
117/95 Sh. o statni socialni podpofe. Pfiznava se na zakladé posouzeni zdravotniho
stavu ditéte, a jeho vySe zavisi 1 na pfijmech rodiny. Zvyseni socialniho ptiplatku je
vlastné zvySeni zivotniho minima nemocného ditéte o urcity koeficient podle stupné
postizeni.
»  ProdlouZeni rodi¢ovského piispévku

Prodlouzeni rodi¢ovského piispévku do 7 let véku ditéte upravuje Zakon
117/1995 Sb. o statni socialni podpofe. Pifiznava se na, zakladé posouzeni
zdravotniho stavu a ptiznava se i zpétné ode dne onemocnéni ditéte. K rodi¢ovskému
ptispévku je mozZné si pfivydélat meésicn€ neomezenou ¢astku.
»  Prispévek na péci

Piispévek na péci je zcela novou formou pomoci a nahradil (od 1.1.2007)
prispévek pii péci o osobu blizkou (POB) a zvySeni dichodu pro bezmocnost.
Dochézi ke zméné piijemce davky.
»  Jednordzové prispévky

Jednorazové prispévky poskytuji meéstské, povéfené obecni nebo obvodni
ufady, na kterych je nutno podat pfislusnou zadost. Mimo zdravotniho opravnéni K
nim musite prokéazat socidlni potiebnost - tedy vysi pfijmi a majetku Vasi rodiny,
jako u ptispévku na Zivobyti, ktery je zdkladni davkou pomoci v hmotné nouzi.
Prispévek na provoz motorového vozidla

Upravuje § 36 vyhlasky ¢.182/1991 Sb. Poskytuje se obcanovi, ktery je
drzitelem motorového vozidla a toto vozidlo bude pouzivat pro pravidelnou dopravu
ditéte, kterému byly pfizndny mimotadné vyhody II. nebo III. stupné nebo které je
1éceno pro onemocnéni zhoubnym nadorem, a to v dobé nezbytného 1éceni akutni

faze onemocnéni v tomto zdravotnickém zafizeni.

55



Piispévek na individualni pfepravu
Upravuje §37 vyhlasky ¢.182/1991 Sb. Priznava se zadateli nebo jeho
nezletilému ditéti s tézkou vadou nosného nebo pohybového tstroji nebo rodici ditéte
léCeného pro onemocnéni zhoubnym nddorem, pokud Zadatel nevlastni motorové
vozidlo nepobira piispévek na provoz motorového vozidla.
Jednorazové vécné a penézité dary
Upravuje §32 vyhlasky ¢.182/1991 Sb. Poskytuji se zdravotné postizenym

obfanim na uhradu mimotadnych nakladl, které nemohou uhradit z vlastnich
piijma.
» Kompenzace regulacnich poplatkii ve zdravotnictvi

Od 1.1.2008 byly zavedeny regulacni poplatky ve zdravotnictvi. Vedle téchto
poplatkii bylo jako kompenzace stanoveno zvySeni datiového zvyhodnéni na
vyzivované dité. Jeho hlavnim ukolem je chranit zejména chronicky nemocné pied
nadmérnou kumulaci doplatki na Iéky a nékterych nové zavadénych regulacnich
poplatkd. Pokud tedy pacient dosdhne v placeni poplatkii ochranného limitu, platit
bude i1 nadéle, ale pojistovna mu bude ¢astku zaplacenou nad limit vracet, a to vzdy
za uplynulé Ctvrtleti.
» Mimoiadné vyhody — pritkazy TP, ZTP, a ZTP/P

Moznost vyuzivat mimotfadnych vyhod upravuje vyhlaSka ¢€.182/1991 Sb a je 0
né¢ mozno pozadat od 1 roku veéku ditéte. Pfizndvaji se na zdkladé¢ posouzeni

zdravotniho stavu ditéte ode dne podani Zadosti.

V piipadé rodici Hany a TomaSe se jednalo nejcastéji 0 pomoc V nasledujici
podobé: ,,Psycholozka pracujici v nemocnici ma také na starosti i organizacni
zdlezitosti jako napr. ubytovani rodicu pres nadaci Krtek. Pokud jde o noclehy vice
clenit rodiny (tzn. oba rodice plus sourozenci) a to jak v dobé dlouhodobého i
vikendového pobytu pacienta v ramci ozarovani, nebo jiné léchy, tento pobyt je
hrazeni Nadacnim fondem. Béznou praxi je ubytovani pouze jednoho rodice a to bez
poplatku. Pokud chtéji byt rodice ditéti na blizku, druhého rodice pak stoji ubytovani
cca 200 K¢, Urady celkem pomohly, v ramci svych moznosti a zdkonii. Zdadali jsme
prispévek na péci o dité a po dvou navstévach uredniku nam byl priznan 1. stupen

zavislosti a momentalné mame zazZadano o prodlouzeni rodicovského prispévku.
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6.2.1 NADACNI FOND DETSKE ONKOLOGIE KRTEK

Nadacni fond détské onkologie Krtek (NFDO Krtek) se svoji ¢innosti zamétuje
na podporu komplexni péce o onkologicky nemocné déti absolvujici 1écbu na Klinice
détské onkologie Fakultni nemocnice v Brné (KDO FN Brno) a LF MU Brno ve
prospéch onkologicky nemocnych kojencii, déti a dospivajici mladeze.

Zacatkem roku 2005 zahajil NFDO Krtek provoz ubytovny pro déti 1écené na
KDO FN Brno a jejich rodice. Provozem ubytovny, umisténé v arealu FN Brno-
PDM, se NFDO Krtek snazi podporovat kvalitu zivota onkologickych pacientl a
jejich rodin ve dvou spolu souvisejicich rovinach - umoznénim pobytu déti mimo
nemocnicni prostfedi béhem 1écby a soucasné zohlednénim finanéni situace rodin a
naroki na ubytovani doprovodu hospitalizovanych déti. Ubytovani rodi¢iim a détem
hradi Nadaéni fond détské onkologie Krtek. Ro¢ni rozpocet nakladd je cca 250 tis.

Ke. %

Y Nadacni fond détské onkologie [online]. 2010 [cit. 2010-04-01]. KRTEK. Dostupné z WWW:

<http://www.krtek-nf.cz/>.
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ZAVER
Tato bakalafska prace je zameéfena na téma sociologického a psychologického

pohledu na rodinu a to v situaci, kdy velmi vazné onemocni jedno z déti.

Rodina je dulezitym prostfedim socializace jedince, intimity a socialni podpory, je
je emocionalni funkce rodiny, zadna jina instituce nedokaze totiz vytvofit podobné a tak
potiebné citové zazemi, pocit lasky, bezpeéi a jistoty, a tak podstata a smysl nemohou

byt nikdy proménény.

Lidsk4d nemoc mé slozku biologickou, psychologickou a socidlni a vSechny tfi
urcuji pritbéh nemoci i postup 1écby. Jakdkoliv nemoc znamena vzdy urcité zatizeni pro
détsky organismus. Kazdé dit¢ svou nemoc n¢jak prozivd, néco si o ni mysli a na
zaklad¢ toho se chova. Z psychologického hlediska nemoc ptedstavuje komplexni zatéz
zahrnujici somatické, psychické a socidlni potize. Nékterd onemocnéni jsou pro dité
zvlasté naro¢nd, vyvolavaji v ditéti strach, uzkost a tytéz reakce lze vypozorovat i u

rodicua ditete.

Onkologické onemocnéni ditéte zasahne do Zivota vSech ¢lent rodiny. Dochazi ke
zménam rezimu, rytmu i zivotniho stylu rodiny a je naprosto pfirozené, ze maximum
pé€e a zajmu rodicu, zdravotniki, ptatel 1 piibuznych je vénovano nemocnému ditéti.
Onkologické onemocnéni je obrovskou zatézi nejen na fyzickou, ale 1 na psychickou a
socialni stranku ditéte. Nejen nemocné dité, ale i cela jeho rodina potiebuje pomoc a to

nejen psychologickou, ale predevsim také socialni.
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RESUME

Teoreticka cast prace obsahuje obecnou definici rodiny a pohled na rodinu ze
sociologického a psychologického hlediska. Také jsou rozebrany zakladni funkce
rodiny a vyznam rodiny v zivoté ditéte. Dale popisuje teorii nemoci ve vztahu k ditéti,
zvlaste jsou pak rozebrany psychologické faktory prozivani nemoci. V zavéru této Casti
je pojednano o psychickych problémech v zat€zovém obdobi clovéka napiiklad
v situaci, kdy v rodiné vazné onemocni dité. Tato ¢ast je zaméfena na stres, zvladani
psychické zatéze, narocnou péci, ale také na reakci na zmény v rodiné s vazné

nemocnym ditétem.

V praktické €asti je zpracovéana kazuistika skutecné rodiny bojujici se zakefnym
onemocnénim jednoho ze svych déti. Je zde uveden odborny nahled na danou
problematiku, ktery je doplnén o vypravéni prozivani onemocnéni malé Terezky celou
jeji rodinou i ji samotnou. Popisuje prubéh nemoci a to, jaké zmény do Zivota celé
rodiny pfinesla. Pokud dit€¢ vazné onemocni, je rodina schopna mobilizovat zna¢né
rezervy, poskytuje mu velkou podporu a vSemi dostupnymi zpusoby usiluje o jeho
uzdraveni. Zarovenl vSak pon€kud omezi své vnéjsi kontakty, pfipadné zesili ty, které
mohou nemocnému ditéti pomoci. Okoli rodiny se také mobilizuje, vSichni chtéji
pomoci, poskytnout podporu. Jak fikd sama maminka malé Terezky, kterd onemocnéla
akutni leukémii: ,, Skutecnou pomoci pro nas bylo nase okoli, rodina, pratelé, lékarka
Terezky, kolegové v praci, rodice stejné postizenych déti... s témito lidmi jsme o vSem

‘

mluvili, posilali nam sms, dodavali silu a energii. Aspoi ja jsem to tak pocitovala.

V zavéru prace je proto rozebrana pomoc rodiné€ s onkologicky nemocnym

ditétem, a to jak z pohledu psychosocialni péce, tak i v socialni a ekonomické roving.
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ANOTACE

Anotace

Bakalatska prace na téma ,,Sociologicky a psychologicky pohled na rodinu‘ se
zabyva problémem, kdy v rodin¢ vazné onemocni jedno z déti a zkouma sociologicky a
psychologicky aspekt takové situace pro celou rodinu. Zjisténé skute¢nosti jsou popsany

na kazuistice skute¢né rodiny.

Klicova slova
Rodina, dit¢, nemoc, 1éCba, péce, psychologie nemoci, hospitalismus, stres,

syndrom vyhoteni, psychicka zatéz, psychosocidlni péce.

Annotation

The bachelor thesis on the theme “Family from the sociological and psychological
point of view” deels with problem when one of children in family get a serious illness
and investigate both sociological and psychological aspect of such a situation for whole

family. Found facts are described in casuistry of real family.

Keywords
Family, child, illness, medication, care, illness psychology, hospitalization, stress,
burnout, psychical stress, psychosocial care.
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